REVISTA DE PSICOLOGIA DE LA UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE MEXICO
Vol. 14, no. 42, enero - junio 2025 /ISSN: 2007-7149

PRINCIPALES DIFICULTADES PSICOLOGICAS PRESENTES EN
PADRES CON HIJOS DIAGNOSTICADOS CON TRASTORNO
DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA).

PRINCIPAL PSYCHOLOGICAL DIFFICULTIES PRESENT IN PARENTS WITH CHILDREN
DIAGNOSED WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER (ASD).

Dante Homero Zertuche Garcia
Universidad aut6noma de Nuevo Leon, México.

Correspondencia:dantehomeroz@hotmail.com

Resumen

El TEA es una afectacion del neurodesarrollo que altera la interaccion
social y la comunicacion. Afectando en gran medida a los padres que se
encargan de atender las necesidades del hijo con TEA. Objetivo. El objetivo
de esta investigacion fue conocer las principales dificultades psicoldgicas
presentes en los padres con hijos diagnosticados con TEA Métodos y
materiales. Disefio de corte mixto que se baso en la recopilacion de los datos
por medio de la entrevista semiestructurada y comprobacion mediante la
escala DASS21 Resultados. Se identificaron diversas problematicas como:
depresion (30.43%), ansiedad (30.43%) y estrés (17.39%) asi como un
impacto negativo a nivel cognitivo/emocional de los padres, incertidumbre
ante las implicaciones del TEA y la falta de apoyo en diversos sectores
de la poblacion como el econdmico y el social. Sin embargo, se encontrd
también una respuesta proactiva centrada en la busqueda de soluciones,
relacionadas ampliamente con el estado emocional actual de los padres.
Se encontro la presencia de depresion, estrés y ansiedad en los padres de
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hijos diagnosticados con TEA. Conclusiones. A partir de esto, es necesario
la intervencion psicoldgica a los padres con hijos diagnosticados con TEA
para disminuir sus niveles de depresion, ansiedad y estrés ocasionados
por la naturaleza del trastorno, desde su diagndstico, atencidn, nivel de
adaptabilidad y estrategias de afrontamiento.

Palabras clave: TEA, Padres, Emocion, Afrontamiento, Apoyo social.

Abstract

ASD is a neurodevelopmental disorder that modify social interaction and
communication. Affecting the lives of the parents who take care of the
needs of the child with ASD. Objective. The objective of this research
was to know the principal psychological difficulties present in parents with
children diagnosed with ASD. Material & Methods. Mixed design that
was based on the collection of data through the semi-structured interview
and verification through the DASS21 scale. Results. There were identify
multiple troubles, such as: depression (30.43%), anxiety (30.43%) and
stress (17.39%), as well as a negative impact on the cognitive/emotional
level of parents, uncertainty regarding the implications of ASD and the
lack of support in several sectors of the population, such as economic
and social. However, a proactive response focused on the research for
solutions was also found, broadly related to the current emotional state
of the parents, There was found the presence of depression, stress and
anxiety in the parents of children diagnosed with ASD. Conclusions. From
this, psychological intervention is necessary for parents with children
diagnosed with autism to reduce their levels of to reduce their levels of
depression, anxiety and stress caused by the nature of the disorder, from its
diagnosis, care, level of adaptability and coping strategies.

Keywords: ASD, Parents, Emotion, Coping, Social Support.
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Introduccion

Actualmente se sabe que los trastornos del neurodesarrollo tienen un
nivel de presencia importante en el estilo parental de las familias donde
interactan. El trastorno del espectro autista es uno de esos padecimientos
que llevan a los padres a un estilo de vida completamente diferente al
que se habia contemplado antes de identificar la sintomatologia autista.
El padecimiento de un hijo representa un proceso que va mas alla del
conocimiento del hecho y requiere de una intervenciéon de por vida.
Empero, se es necesario identificar las dimensiones de las problematicas
presentadas en estos circulos vulnerables, la forma en que se les hace
frente, y el panorama actual del autismo en la sociedad.

Trastorno del espectro autista (TEA)

El trastorno del espectro autista (TEA) es definido por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) como un grupo de afecciones diversas
relacionadas con el desarrollo del cerebro (WHO, 2023). Caracterizado
por algun grado de dificultad en la interaccion social y la comunicacion,
asi como patrones atipicos de actividad y comportamiento; por ejemplo,
dificultad para pasar de una actividad a otra, gran atencion a los detalles
y reacciones poco habituales a las sensaciones (WHO, 2023). El DSM-V
define al TEA como una dificultad persistente en la comunicacion social
y en la interaccion social en diversos contextos, asi como patrones
restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades (APA,
2013). La sintomatologia correspondiente al grado 1 del TEA expresa
que se presentan deficiencias tanto en la comunicacion social como
para iniciar interacciones sociales, pero habilidades en la comunicacion
verbal y motivaciéon para hablar con otros. Muestran inflexibilidad de
comportamiento, para alternar actividades y problemas de organizacion y
planificacion que dificultan su autonomia.
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En el grado 2 aumenta el nivel de dependencia, ya que se presentan
deficiencias notables en la comunicacidon social verbal y no verbal y
suelen utilizar frases muy sencillas. Ademas, aparece mayor inflexibilidad
de comportamiento, teniendo dificultad de hacer frente a los cambios, y
ansiedad y/o dificultad para cambiar el foco de accion.

Finalmente, para el grado 3 de gravedad, las personas con TEA necesitan
ayuda muy notable, tienen una comunicacidon social verbal y no verbal
muy limitada, causando graves alteraciones del funcionamiento, y, en la
mayoria, la iniciativa para interactuar con los demas suele ser escasa.

Presentan extrema inflexibilidad en el comportamiento y en la dificultad de
hacer frente los cambios y ansiedad intensa para cambiar el foco de accion
(APA, 2013). La sintomatologia del TEA incluye varios sintomas,
algunos de ellos no son exclusivos del TEA, es decir, pueden presentarse
en otros tipos de trastornos y, por ende, causar cierta confusion; debido a
esto, es necesario realizar un diagndstico especifico del TEA y asegurarse
de que el cuadro clinico se cumple (Garcia-Franco, 2019).

Segun la Secretaria de Salud (SS, 2023) las personas con TEA evitan el
contacto, hacen movimiento extremo de manos (aleteo), tienen retraso en
el desarrollo del habla y el lenguaje, se aislan y muestran falta de interés
y de interaccion con otros ninos. Barajas (2022) considera las personas
con autismo no tienen contacto visual y en ocasiones la atencion es
deficiente, se les dificulta el uso de gestos y usan como complemento a
la comunicacion el sefalar un objeto o personas. Su prevalencia se estima
que gira alrededor del 1% de la poblacion, afectando tanto a nifios como a
adultos, ya que se extiende a lo largo de todo el ciclo vital (Lavado, 2023).
Por un lado, la prevalencia observada varia considerablemente entre
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distintos estudios; por otro, en los paises de ingresos bajos y medios, suele
desconocerse la prevalencia real de dicha condicion (Alvarado, 2021). En
México, se estima que el 0.9% de la poblacion tiene una condicion del
espectro autista, es decir, 1 de cada 100. Aunque en otras encuestas se
menciona 1 caso por cada 115 personas (SS, 2023). Asimismo, estadisticas
realizadas en el 2009 por la organizacion AUTISMO, A.B.P. en conjunto
con la Secretaria de Salud del Estado de Nuevo Leon, reportaron que en
la zona metropolitana de Monterrey de cada 117 nacimientos un caso de
autismo es diagnosticado (Cuéllar, 2020). En el desarrollo de estrategias
destinadas a facilitar el desempefio de los nifios con TEA se requiere la
participacion temprana de diversos profesionales y el establecimiento de
una cultura de didlogo continuo, constante y fluido entre ellos (Rebaza,
2019). En las ultimas décadas y debido al aumento de interés sobre este
trastorno, la salud mental de los padres de estos pacientes se ha vuelto otro
foco de atencion (Ferndndez & Espinoza, 2019).

Los padres de hijos con TEA

Los padres de familia influyen en gran medida en el desarrollo social e
intelectual de un niflo. Asi mismo, los hijos y su desarrollo influyen a
sus respectivas familias, esta influencia adquiere un caracter mucho mas
significativo cuando el nifio tiene discapacidades y aunque el nivel de dicha
influencia se relaciona con factores de severidad y naturaleza del problema,
cualquier discapacidad de un miembro de la familia afecta inmediatamente
a la misma (Avila, 2004). Bautista, Sifuentes, Jiménez, Avelar & Salazar
(2008) consideran que los padres son un elemento participativo de las
condiciones biologicas y socioculturales que potencialmente propician el
autismo. La presencia de un familiar con TEA hace que la organizacion del
dia a dia en la familia gire en torno a esa persona, tratando de proporcionar
las ayudas necesarias para que su vida tenga la mayor calidad posible

(Lavado, 2019).
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Generalmente los nifios con TEA requieren del apoyo y cuidado en casa
para actividades como la higiene, el vestido, la toma de medicacion y el
tratamiento prescrito por el médico especializado (Vazquez & Rosas, 2023).
Ante las demandas que ya significan la crianza de un nifio con desarrollo
normal, a los padres de hijos con TEA, se afiaden las relacionadas con las
condiciones del trastorno de su hijo (Fernandez & Espinoza, 2019). De esta
forma las intervenciones tempranas dirigidas a favorecer la salud mental
de los padres también facilitan cambios positivos en los comportamientos
relacionados con el TEA del nifio (Pineda, 2012).

Asi mismo, Fernandez & Espinoza (2019) argumentan que los otros ejes
tematicos muestran que el impacto de tener un hijo con TEA también
afecta en areas como la salud, economia, profesion y/o tiempo de ocio; lo
que contribuiria a aumentar los niveles de estrés percibido. Por lo que se
puede argumentar que pudieran padecer de sobrecarga, o sintomatologia
correspondiente al Sindrome de Burnout. En una investigacion realizada
por Vazquez y Rosas (2023) se encontro6 que los cuidadores con sobrecarga
perciben a los menores a su cargo menos independientes para realizar
actividades de la vida diaria comparados con los cuidadores sin sobrecarga.
Los padres o cuidadores no son expertos en todas las areas que afectan
al autismo; por ello, se requiere la orientacion especializada de los
profesionales involucrados. No obstante, es primordial durante el proceso
de intervencion, considerar los objetivos, necesidades y opiniones de las
personas que conviven con estos nifios para facilitar las interacciones entre
los miembros de la familia (Valdez-Maguina, 2019).

Para hacer frente a las probleméticas antes mencionadas, Albarracin (2014)
sugiere que para el desarrollo del trabajo con los padres de nifios con TEA
se tengan en cuenta las estrategias mas y menos empleadas, asi como sus
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caracteristicas sociodemograficas, con el fin de ayudar mas efectivamente
en el afrontamiento y adaptacion a la situacion de sus hijos.

Malestar psicolégico de los padres con TEA

En multiples estudios de investigacion se ha explorado la presion de criar
a un nifio con TEA, especificamente, el impacto que tiene en los padres y
la importancia de brindarles apoyo (Yesilkaya & Magallon-Nery, 2024).
Esto se debe a que estos padres experimentan una angustia significativa
como resultado de tener un hijo que puede enfrentar desafios profundos
en la comunicacion social, las emociones, el comportamiento y encontrar
dificultades para acceder a los servicios necesarios (Crowell et al., 2019).
La sintomatologia clinica de los nifios con TEA supone una fuente
constante de estrés para la familia. Los serios déficits en la comunicacion
y en las relaciones sociales, las frecuentes conductas disruptivas, los
comportamientos autolesivos, asi como las conductas repetitivas y
estereotipadas, alteran definitivamente la vida familiar y social de los
cuidadores, requiriendo el nifo afectado intensos y continuos cuidados
(Dorado & Ruiz, 2023).

Montalvo, Rivera, Benitez, Salcido, Flores-Mendoza & Gomez (2023)
sefialan que las familias que tienen un hijo que ha sido diagnosticado con
TEA muestran niveles de estrés cronico significativamente superiores.
Probablemente, esto se debe a que la complejidad de las caracteristicas de
este trastorno, ya en la mayoria de los casos, no hay alteraciones fisicas que
permitan un diagndstico precoz, sumado a su desconocida etiologia, falta
de tratamiento y visibilidad. En una investigacion realizada por Montalvo
et al (2023), se encontrd que el problema radica en el miedo o la duda de
si sus hijos lograran salir adelante, alcanzar la independencia o autonomia
necesaria para una vida plena, lo que desprende una serie de problemas
emocionales en los padres de familia con hijos con diagnostico TEA. Esto

70
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afecta en gran medida la calidad de vida, su rendimiento diario, desarrollan
sintomas de ansiedad, depresion y estrés, que van desde leves hasta
severos. Es por ello, que el objetivo de esta investigacion serd explorar las
principales problematicas psicoldgicas que existen en el circulo familiar,
donde existe la presencia del Trastorno del espectro autista (TEA) en
cualquiera de sus formas. Buscando describir no solo el impacto que se
tiene en la vida diaria del padre de familia, sino la realidad actual de los
factores que conllevan tan dificil situacion.

Método

Esta investigacion se realizé en un disefio de corte mixto cualitativo/
cuantitativo; ya que esté método permite explorar a detalle las principales
dificultades que afrontan los padres de familia con hijos diagnosticados
con algln trastorno del neurodesarrollo, y conocer al mismo tiempo el
impacto psicologico que tiene el cuidador primario de un nifio con alguna
forma de TEA. Desde el abordaje cualitativo se empled especificamente un
enfoque fenomenoldgico, ya que el objeto de estudio de esta investigacion
se centrara en las ideas iniciales al diagnodstico, el factor cognitivo/
emocional, el nivel de adaptabilidad, las estrategias de afrontamiento, y el
contexto actual de la problematica. Del mismo modo, desde el abordaje
cuantitativo, se complementd con un analisis descriptivo mediante el uso
de una escala tipo Likert, a fin de corroborar lo encontrado en el enfoque
cualitativo. El instrumento utilizado midi6 el malestar psicologico en los
participantes, mediante las dimensiones de depresion, ansiedad y estrés
(DASS21).

Muestra
En esta investigacion, se selecciond una muestra conformada por 23 padres
de familia, 2 hombres y 21 mujeres, con edades comprendidas entre los
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18 hasta los 55 afos, con hijos entre los 3 a 15 afios. Los participantes
acuden actualmente a centros especializados en la rehabilitacion,
estimulacion, y atencion psicologica (CEAPI, UNIDAD DE SERVICIOS
PSICOLOGICOS) como también instituciones escolarizadas,
especializadas en educacion especial (Centros de Atencion Multiple, CAM
ESPECIAL DEL CENTRO) para las personas con TEA en la ciudad de

Monterrey, Nuevo Leon.

Se consideré como criterio de inclusion el diagndstico del TEA en
cualquier nivel y grado de severidad, realizado por parte de cualquier
atencion médica general (Seguro social, psicologia, pediatria), como en
salud mental (Neuropsicologia, Psiquiatria, Neurologia). Como criterios de
exclusion se consideraron: padres y madres con hijos diagnosticados con
algun trastorno diferente al TEA, no evidenciar algun tipo de discapacidad
fisiologica o mental que impidiera la aplicacion de los instrumentos, ni
se consideraron aquellos padres que no acuden actualmente a alguna

institucion especializada para la atencion de su hijo.

Instrumentos

Se disend un instrumento de corte cualitativo, en especifico, una entrevista
semi estructurada conformada por 34 items que recopild datos relacionados
conforme las siguientes categorias (Tabla 1): ideas iniciales al diagnostico,
el factor cognitivo/emocional, el nivel de adaptabilidad, y el contexto
actual de la problematica. Se probd la entrevista con un padre y una
madre para corroborar la pertinencia de las preguntas y ver si habia alguna

modificacion en la aplicacion de la escala, que a continuacion se describe.
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Tabla 1. Categorias de andlisis

Categorias Preguntas

(Como comenz6 a sospechar que su hijo podia padecer de Autismo?
(Qué fue lo que hizo para ver que tenia su hijo?
(Cuanto tiempo después recibio el diagnostico?

Ideas iniciales
al diagnostico. | (Quién realizo el diagnostico? ;Qué recomendaciones le dieron? ;Qué penséd
al recibir el diagnostico? ;Qué sinti6 al recibir el diagnostico? ;Qué fue lo
que hizo al recibir el diagnéstico de autismo? ;Qué reaccion tuvo su pareja al
enterarse del diagnostico?

Viendo a futuro ;Como lo contemplas?

Factor cogniti- | ¢Consideras que tu conocimiento y la forma en qué haces las cosas te permi-
vo/emocional. | tan atender de forma adecuada a tu hijo? ;Como te sientes actualmente frente
a esta situacion? ; Te gustaria darles alglin consejo u opinidn a estas personas?

(Has realizado algun cambio en tu vida a partir de las recomendaciones que
. te han dado? A parte de ti ;Quién o quienes apoyan a tu hijo para hacer frente
Nivel de adapt- . o : : - p
o a la situacion? ;Consideras que el apoyo que tiene tu hijo es suficiente para
abilidad. N ;
hacerle frente al problema? En este momento ;Cual consideras que es la
dificultad mas importante en relacion con tu hijo?

(Recibid apoyo de alguien o alguna instituciéon? ;Cuéles consideras que son

Contexto las principales dificultades con los que te has enfrentado, al atender a t0 hijo?
actual de la | {Como has hecho para solucionar las dificultades que has mencionado? ;Con-
problematica. sideras que otras partes de tu vida se han visto afectadas por esta situacion?

Actualmente ;Como te explicas todo esto que has pasado?

Para el abordaje cuantitativo se empleo la escala DASS-21(Antony, 1998),
en especifico, la version adaptada al espafiol (Bados, Solanas & Andrés,
2005) la cual mide el estado emocional en funcién de depresion, ansiedad y
estrés. Consta de 21 reactivos, 7 para cada variable y los reactivos se miden
con una escala tipo Likert que va de 0 a 3; donde 0 es Nunca y 3 es Casi
siempre. El DASS-21 se ha validado en diversos estudios de poblacion
mexicana, obteniendo una fiabilidad mediante el alfa de Cronbach, 0.79
para la subescala de estrés, 0.76 para la subescala de ansiedad, 0.81 para
la subescala de depresion y 0.86 para la escala en general (Gurrola, et al
2006). Asi mismo, Salinas-Muiioz et al (2024) establecié una validez de
criterio encontrado una relacion positiva y significativa entre las subescalas
y la puntuacion total. La aplicacion de los instrumentos fue de forma
individual, una vez de haber leido y aceptado firmar el consentimiento

informado.
73
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Procedimiento

En el area metropolitana de Monterrey, existen diversas instituciones
publicas y privadas que se encargan de brindar atencion especializada
a los niflos con TEA. Se recurrié a estas instituciones (CEAPI, CAM
ESPECIALDEL CENTRO, UNIDAD DE SERVICIOS PSICOLOGICOS)
presencialmente para solicitar un espacio para llevar a cabo la aplicacion de
los instrumentos. Se entreg6 un consentimiento informado para garantizar
la participacion consensuada de los posibles participantes, y que de esta
manea autoricen o no su participacion voluntaria en la investigacion. La
intencion del consentimiento informado es garantizar a los participantes un
conocimiento previo de las caracteristicas generales de la investigacion, asi
como, que exista un pleno un compromiso de privacidad y confidencialidad
en los datos recopilados.

La aplicacion de los instrumentos se realiz6 con cada padre de familia, con
una duracion promedio de 50 minutos por entrevista. Para el andlisis de
la informacién recabada en la entrevista semi estructurada, inicialmente
se trascribieron las grabaciones para respaldarlas digitalmente, con el
objetivo de realizar el analisis de contenido. En el caso de la Escala DASS-
21 (Antony, 1998) se aplico presencialmente a cada padre de familia tras
finalizar la aplicacion de la entrevista. Se cre6 una base de datos en el
programa SPSSV29 con el objetivo de realizar un analisis descriptivo por
frecuencias de las variables sociodemograficas de la muestra como lo son:
sexo, edad, ocupacion, estado civil y numero de hijos. Posteriormente
se realizd un analisis por tablas cruzadas, realizando un analisis por
contraste buscando asi corroborar lo recopilado de manera cualitativa en
las entrevistas.
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Resultados

La muestra (Tabla 2) estuvo conformada por 21 mujeres (91.3%) y 2
hombres (8.7%) con una media de edad de 38.2 (minimo de 19, maximo de
51) agrupados por rangos 19-35(39.1%), 36-41 (38.2), 42-51 (21.7%). Se
encontro una predominancia de la ocupacion ama de casa 69.6%, seguido
por técnico 26.1% y comerciante 4.3%. El 52% de los participantes
manifestd estar casado(a), 21.7% Soltero(a) y 26.6% en union libre.
Finalmente, el nimero de hijos que mostraron los participantes fue del
52.2% para los que tienen solo un hijo, 26.1% 2 hijos y el 21.7% con 3

hijos o mas.

Tabla 2. Caracteristicas sociodemogridficas de la muestra

Factores Sociodemograficos. Frecuencia Porcentaje.
Sexo

Hombre 2 08.7%
Mujer 21 91.3%
Rango de Edad

19-35 9 39.1%
36-41 6 38.2%
42-51 8 21.7%
Ocupacion

Ama de casa 16 69.6%
Técnico 6 26.1%
Comerciante 1 04.3%
Estado Civil

Casado(a) 12 52.2%
Soltero(a) 5 21.7%
Unidn libre 6 26.6%
No. De hijos.

1 12 52.2%
2 6 26.1%
3 5 21.7%

A continuacion, se muestran los resultados obtenidos del analisis de

contenido recopilado en las entrevistas realizadas. En el disefio inicial

de este estudio, se consideraron 4 categorias principales: Ideas iniciales

75




'VISTA pE
PRINCIPALES DIFICULTADES PSICOLOGICAS PRESENTES EN PADRES CON

HIJOS DIAGNOSTICADOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA).
Dante Homero Zertuche Garcia

PSICOLOGIA

DELA UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE MEXICO

al diagnostico, contexto actual, nivel de adaptabilidad, factor cognitivo/
emocional y contexto actual de la problematica. Durante la codificacion
de los datos recopilados se pudieron extraer subcategorias que permiten un
mejor entendimiento de las problematicas asociadas al tener un hijo con
TEA. En la tabla 3 de respuestas aparecen algunas que dieron los sujetos
de estudio que se considera ilustran de manera puntual la respuesta a la
pregunta, donde se agrupan los ejes tematicos abordados desde el disefio
cualitativo de este estudio.

Tabla 3. Estrategias de andlisis

Categorias iniciales. Categorias encontradas Subcategorias.
No identificadas. Asociadas al
Primeros sintomas. Postergada. (después trastorno.
Ideas iniciales al Evaluacion. de los 4 afos) Oportuna (Antes de
diagnéstico. Reacciones asociadas. Catastrofistas. los 4 afios)
Acciones tomadas. Basadas en la neg- Sin reaccion.
acion. Proactiva.
. Percepcion a futuro Pesimista Optimista.
Factor cognitivo/emo- Senti P Pl p Positivos.
cional. entimientos asociados. Negativos Toma de accién
Recomendaciones. Preparacion :
proactiva.
) N Camblg: ‘e/lildzl estilo Negligencia Adaptacion
Nivel de adaptabilidad. . Poco o nulo apoyo Familiar
Redes de apoyo C ook Esti
Dificultades por superar. omunicacion. stigmas.
Afectaciones a Social
Contexto actual de la P No encuentra Laboral
problematica. otras areas explicacion. Culpa.
Explicaciones

A. Ideas Iniciales al diagnodstico

Los sujetos aludieron notar en el nifio la sintomatologia prototipica al
trastorno del espectro autista segun el DSM V: dificultades para hablar,
comunicarse y relacionarse con los demds. En general, se encontrd
que acudieron a valoraciones clinicas y/o educativas, referidas por los
maestros de las escuelas (a nivel preescolar) a pediatria y posteriormente
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neurologia. Los participantes refirieron un promedio 34.6 meses en
recibir el diagnostico, existiendo diferencias en cuanto al tiempo en que
comenzaron las sospechas de autismo hasta recibir un diagnostico oficial.
Mientras algunos participantes recibieron una valoracidon completa a los 6
meses, otros esperaron hasta 8 afios para confirmar el diagndstico.

Las recomendaciones dadas por los profesionales de la salud indicaron que
los sujetos debian acudir a escuelas especializadas en nifios con alguna
discapacidad, acompafiamiento en terapias ocupacionales, conductuales
y de lenguaje. Los primeros pensamientos al recibir el diagnostico de
TEA fueron de caracter catastrofista, acompanados de un fuerte malestar
psicoldgico proveniente del desconocimiento y la incertidumbre. En cuanto
a sus emociones, fueron caracterizadas por ser de cardcter negativo como:
tristeza, miedo o angustia por el futuro proveniente ante tal circunstancia.
La respuesta ante tal problematica fue proactiva, centrada en el problema
y atendiendo las recomendaciones que previamente les dieron los
especialistas. Por el contrario, la respuesta de la pareja (La mayoria
hombres) fue inicialmente de negacidn, consternacion e intriga de un
acontecimiento del cual no se tiene conocimiento. Pero una vez ya
diagnosticada la dificultad del nifio, su comportamiento fue a su vez
proactivo, de acompafiamiento y soporte.

B. Factor cognitivo/emocional

El panorama a futuro es general realista, ya que, si bien consideran la
situacién actual como un gran reto, es necesario prevenir dificultades
cuestionandose si podra ser independiente. A la par se miran optimistas,
con fe y vislumbran la posibilidad de que sus hijos tengan una vida normal.
La mayoria expresa que, si poseen los conocimientos y la preparacion
suficiente para hacerle frente a las problematicas futuras, pero, consideran
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que tienen que seguir aprendiendo. En general, el estado emocional actual
de la situacion es positivo. Se sienten bien, con mayor tranquilidad, pero
aun hay quienes expresan que se sienten cansados, que le es dificil hacer
ver que todo va bien, nerviosos y en ocasiones desesperados.

Finalmente, cuando se les pidid que expresaran qué consejo podrian dar
a personas que viven esta situacion, los participantes comentaron que se
busque ayuda profesional, que se muevan para salir delante de la situacion,
y asimilar que la situacidon no va a ser sencilla, pero que se tiene que salir
adelante.

C. Nivel de adaptabilidad

Los cambios realizados en la vida de los padres han sido rutinarios,
sin olvidar lo antes mencionado en el ambito laboral de la madre. Los
participantes expresan que hubo un cambio en la alimentacion familiar, el
establecimiento de rutinas acorde a las necesidades del nifio, y limitarse en
las actividades sociales para asi enfocarse en la problematica. Los sujetos
manifiestan que estas modificaciones les han funcionado, y se ha podido
brindar una mejor atencion a las necesidades del nifio.

Por otra parte, sefialan, que el principal apoyo que han recibido a parte de
los profesionales de la salud ha sido la familia. Encontrando una fuerte red
de apoyo tanto en la crianza como en las condiciones socioecondémicas.
La mayoria indican que se requiere mas apoyo para afrontar la situacion
y manifiestan que la mayor incorporacion de instituciones especializadas
en el lenguaje, dedicarles mayor tiempo a actividades con los nifios
y en terapia, asi como una mejor calidad en la atencion a los nifios con
necesidades especiales, serian un gran apoyo para mejorar las condiciones
actuales que viven tanto de padres de familia, como las personas con TEA.
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Los participantes expresan que las mayores dificultades con la que se
han encontrado ante la situacion de su hijo son la incorporacion a las
instituciones educativas, mayor comprension de las crisis caracteristicas
del TEA, dificultades del lenguaje en el nifio y su comunicacion con él,
y en el caso de los nifios mas grandes, manifiestan que el abordaje sobre
sexualidad y los cambios asociados al desarrollo psicosexual son de
principal atencion en esta problematica.

D. Contexto actual

La mitad de los participantes manifest6 no haber recibido apoyo de
ninguna instituciéon especializada o gubernamental, mientras que la
otra mitad recibi6 orientacién por parte de grupos de apoyo y en redes
sociales, programas estatales como el Centro de Atencion Multiple (CAM)
o instituciones privadas como el Centro Regiomontano de Educacion
Especial (CREE).

Senialan como principales dificultades al hacer frente a la situacion
de su hijo, como el desconocimiento de qué hacer ante la situacion, la
comunicacion con el nifio, los estigmas sociales como la falta de empatia,
el acoso escolar y las dificultades economicas. Para dar solucion a dichas
problematicas, se tuvieron que desarrollar habilidades como la paciencia,
el cambio de mentalidad y no hacer caso a las actitudes negativas de las
personas, entre otras. Refirieron también haber tenido dificultades en otras
areas de su vida como el ambito laboral, ajustar su rol de vida, pedir apoyo
a otras personas y en el ambito social. Cabe mencionar que al ser en su
mayoria mujeres (91.3%) manifestaron tener que dejar su trabajo para
dedicarse completamente a la crianza del nifio, impactando su socializacion
e inclusive debilitando la relacion afectiva con la pareja.
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Intentaron explicarse a si mismos larazon y el origen de esta problematica a
través de un discurso didactico, donde expresaron que necesitaban aprender
mucho acerca de la condicion de su hijo para poder sacarlo adelante. Se
cuestionaron también ;En que habian fallado? Para que el nifo tuviera
esa condicion, y finalmente explicaron que quiza esta problematica era
voluntad de Dios. A su vez, los participantes argumentan que su pareja
en la actualidad tiene un rol proactivo, mostrando interés todo el tiempo
en la situacion del nifio y con el compromiso de atender sus necesidades.
Siendo los principales proveedores de la casa, participante en la dindmica
de crianza, y cumpliendo las labores correspondientes del hogar.

Analisis cuantitativo

Una vez obtenidos los datos cualitativos se procedid a analizar los datos
cuantitativos obtenidos a través de la escala DASS21, el objetivo era
detectar el impacto emocional en las cuidadoras al momento actual. En
general, los puntajes mostraron la presencia de sintomatologia referente a
la depresion, ansiedad y estrés en la muestra. Se destaca que el 30.43% de
la poblacion manifestd depresion leve, el 30.43% ansiedad moderada, y

estrés grave en un 17.39%.

A su vez, se constataron los niveles de depresion, ansiedad y estrés con
los rangos de edad y el nimero de hijos que tienen los participantes (Tabla
4). Encontrandose un 8.7% de depresion leve y un 4.35% de depresion
moderada en participantes de 19-35 afos. En los participantes de 36-41
afios se encontr6 un 8.7% de depresion leve, 4.35% en depresion moderada
y 4.35% en depresion severa. Mientras que en la poblacion de 42-51 afos
se encontré un 13.05% en depresion leve, 8.7% en depresion moderada y

4.35% en depresion extrema. En el caso de la ansiedad se encontrd que
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la poblacion de 19-35 afios manifesté un 13.05% de ansiedad moderada,
4.35% de ansiedad leve y 4.35% de ansiedad extrema. El 4.35% del rango
de 36-41 manifestd ansiedad moderada, y en el rango de 42-51 afios se
encontré un 13.05% de ansiedad moderada, un 4.35% de ansiedad leve y
un 4.35% de ansiedad extrema. Para el estrés se encontrd que tanto el rango
de 19-35, como el de 36-41 afios mostr6 un 4.35% de estrés leve y 4.35%
de estrés extremo. La poblacion de 42-52 afios mostrd un 13.05% de estrés

grave, un 4.35% de estrés moderado y un 4.35% de estrés extremo.

Finalmente, en el caso de los padres que tienen hijos Uinicos se encontr6 la
presencia de depresion leve en un 13.0%, 13.0% en depresion moderada,
4.3% en depresion severa y 4.3% en depresion extrema. Los padres que
tienen dos hijos manifestaron un 4.35% tanto en depresion leve como
moderada, y en el caso de los padres con tres hijos o mas se encontrd
un 13.0% de depresion leve. Para la ansiedad se encontrd la presencia
de un 4.35% de ansiedad leve, 26.1% ansiedad moderada y 8.7% de
ansiedad extrema. Los padres con dos hijos no manifestaron indicadores
de ansiedad, y en el caso de los padres con tres hijos 0 mas se encontrd un
4.35% de ansiedad leve y 4.35% de ansiedad moderada. El estrés en los
padres con unicamente un hijo fue del 4.35% en estrés leve, 8.7% estrés
moderado, 13.0% estrés severo y 4.35% de estrés extremo. En el caso de
los padres con dos hijos no se encontrd estrés percibido, mientras que en
el caso de los padres con tres hijos o mas se encontré un 4.35% tanto de

estrés leve como de estrés severo.
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Tabla 4. Anadlisis de contraste de las variables: Intervalo de edad y no

de hijos

Tatervale de Tatervalo & Tetervalo de Coz 1 kijo Con 2 i Ton 3 o mus kijos.

193 341 424

N % E| % N 3 N % N % ¥ %
Depresiau leve. ] 1 | 17 H JEL] 3 (5] 1 a3 H (1]
Depresion mederada. 1 435 [l 43 2 (3 3 130 1 435 ] 0
Depresias Severs. [] 0 L 43 L] ] 1 a3 [] [] [ 0
Depresiin extrema. [] 0 o [] 1 435 1 435 [] [] [] []
Ansiedad leve. 1 435 L | L] 1 435 1 435 [] [] 1 435
Anziedsd moderada ] ne [ 44 3 10 [ 61 [] [] ] 435
Ansiedad exrema. 1 435 [] [] 1 438 2 [} [] [] [] []
Estres Leve. 1 435 1] 435 [] 0 1 435 0 L] 1 435
Estres moderada. [] 0 [ 43 1 435 1 [] [] [] 0
‘Eatres yvers. 1 [EH] o [] 3 JEI] ) 130 [] [] 1 [EH]
Extre: extremo, [] 0 o L] 1 X5 1 [ES [] [] [] ]

que sus hijos presentan un trastorno mental y que esto influye en las
expectativas de desarrollo futuro que ellos tenian para sus hijos. Sin
embargo, esto cambia cuando en el transcurso y la toma de acciones,
se genera un aprendizaje que perdura hasta la actualidad, y del cual se
obtiene el entendimiento del TEA, sus necesidades e implicaciones ante el
padecimiento del niflo, asi como las orientaciones de lo que hay que hacer
al respecto.

Otro aspecto destacable es que la mayoria de ellos tuvieron una respuesta
proactiva centrada en atender el problema, lo que ayudo considerablemente
en la busqueda de solucion a las dificultades que aparecieron con el
diagnostico. Esto significa aumento de los recursos y cambios en la
dindmica familiar. Los padres reconocen haber perdido muchas cosas,
como la relacion de pareja, el trabajo, el ocio, tener mas hijos, pero también
muestran una actitud resiliente que los lleva a valorar lo positivo de la
situacion, como ser mejores personas, ser mejores padres y favorecer la
unidad familiar (Dorado, 2022).
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Se encontr6 también que las madres asumen un rol activo en la crianza
del nifo. En la mayoria de los casos, la participacion en la crianza es
desproporcionada ya que se abandonan ambitos como el laboral, el social y
el afectivo con tal de dedicarse exclusivamente al nifio con TEA. Estudios
previos sugieren que la permanencia de las madres en su rol de ama de
casa, ya que un 73.7% tuvo que renunciar al trabajo, la que ha permitido
que sean ellas las que dediquen mas tiempo al cuidado de su hijo/a con
autismo, a diferencia de los padres (Bueno, 2012).

En el panorama a futuro, los participantes refirieron haber mantenido
una vision esperanzadora de la problematica al argumentar que sus hijos
pudieran recobrar el curso de una vida normal, siendo independientes y
desenvolviéndose por si solos en un ambiente social. Esto coincide con lo
mencionado por Dorado (2022) donde la imagen ideal de un nifio con un
desarrollo normo tipico desaparece en el momento en el que se dan cuenta
de todas las implicaciones que conlleva el diagnostico de TEA.

Su principal preocupacién estd centrada en la autonomia que pueda
llegar a alcanzar y todos sus esfuerzos estdn orientados en ese sentido.
Lo cual, abre la posibilidad de trabajar el nivel de adaptabilidad por parte
de los padres quienes aprenden que son necesarias nuevas interacciones
que faciliten los objetivos trazados en funcion de las necesidades de su
hijo, en cada etapa de su desarrollo. En ese sentido, coincide con lo antes
mencionado por Riviere (1998) donde menciona que los padres requieren
de un constante apoyo profesional a lo largo de su ciclo vital con relacion
a sus hijos. Agregariamos que es necesario alentar en los padres ese
afrontamiento proactivo antes mencionado, dado que se necesita mantener
la participacion, ya que se requiere en la atencion y educacion brindada
a sus hijos. Otro aspecto por considerar es que ellos deben de trabajar lo
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considerado como un apego seguro, dado que los padres se convierten en el
referente de los hijos con el mundo. El apego debe ser diferencial en cada
etapa del desarrollo, partiendo siempre de la idea central del mejoramiento
en sus relaciones sociales y facilitando la comunicacion (Alvarado, 2021).

Finalmente, al corroborar lo recopilado en las entrevistas mediante el uso de
la escala DASS21, se encontr6 que los padres de hijos diagnosticados con
autismo son propensos a padecer sintomatologia referente a la depresion
(depresion leve 30.43%), ansiedad (ansiedad moderada 30.43%) y estrés
(estrés grave 17.39%). Corroborando lo encontrado por Psicoya & Torres
(2023) quienes sefialan que se encuentran frecuencias del 39.64%, 61.26 %
y 33.33 % para depresion, ansiedad y estrés respectivamente, en padres de
nifios y adolescentes con autismo, siendo predominantemente los niveles
de depresion moderada, ansiedad y estrés leves con un 15.32%, 24.32% y
14.41% respectivamente.

Conclusiones.

El tener un hijo diagnosticado con TEA implica realizar cambios
importantes en la vida de las personas que asumen el cuidado del paciente y
sus necesidades. Al iniciar este complejo proceso, se busca dar solucién a la
problematica, partiendo de la incertidumbre de las dimensiones del TEA y
sus implicaciones, generando en dichos cuidadores un malestar psicologico
referente a sintomatologia de estrés, ansiedad y depresion que va desde
leve hasta grave en algunos casos. Debido a esto, los padres atraviesan
por un periodo de continuo aprendizaje ante esta problematica, sufriendo
modificaciones sujetas a los recursos, el nivel de apoyo y las estrategias
de afrontamiento que se toman desde el momento del diagnostico hasta el
contexto actual. Aprendiendo a desarrollar un apego seguro centrado en las
necesidades del nino, reforzando constantemente las relaciones sociales
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y comunicativas. Esto nos hace ver la necesidad de brindarles atencion
psicoterapéutica a los padres, para el manejo emocional y la disminucion en
la sintomatologia que experimentan en todo el proceso de atencion (desde
la evaluacion hasta la rehabilitacion). Se es necesario buscar incentivar
la difusion activa en tema de concientizacion del TEA; asi como también
la implementacion de redes de apoyo para la prevencion y abordaje del
malestar psicologico en los cuidadores (Psicoya & Torres, 2023). Se
sugiere también, mayor inclusion en los espacios publicos y académicos
para los pacientes diagnosticados con TEA, para la disminucion de carga
emocional que implica en los cuidadores, y cambiar el pensamiento y los
estigmas asociados al trastorno en general.
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