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Resumen

Objetivo: Determinar el afrontamiento familiar ante el diagnostico de autismo
infantilen la Asociacion de Padres y Amigos de Personas con Autismo del Per( afio
2020. Material y Método: enfoque cuantitativo, descriptivo y disefio transversal, la
muestra estuvo conformada por 70 familiares de ambos sexos que acompafaban a sus
nifios diagnosticados con autismo y que asistian a la Asociacion de Padres y Amigos de
personas con Autismo del Pert ubicado en el distrito de Magdalena. Se utilizé como
instrumento el “Cuestionario de estrategias de afrontamiento” elaborado por Roy, 2009,
adaptado por Acevedo, 2017, modificado por Ortega 2019 cuya validez fue de 92.2% y
confiabilidad de 0.87. Resultados: La mayoria de participantes fue del sexo femenino
(62,9%), el nivel de afrontamiento familiar ante el diagndstico de autismo en menores
de 5 afios tiende a ser de “regular” a “alto” en las cinco dimensiones. La dimension
“conocer y relacionar” es la que tuvo mejor afrontamiento (94%) a diferencia de la
dimension “procesamiento sistematico” que tuvo menor afrontamiento (6%).
Conclusién: El nivel de afrontamiento de los familiares de nifios diagnosticados con
autismo y que asisten a la Asociacion de Padres y Amigos de Personas con autismo del

Peru del distrito de Magdalena es regular — alto.

Palabras clave: Afrontamiento familiar, autismo infantil, Roy
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Abstract

Objective: To determine the family coping with the diagnosis of childhood autism
in the Association of Parents and Friends of People with Autism of Peru in 2020. Method:
quantitative, descriptive and cross-sectional design approach, the sample consisted of 70
relatives of both sexes who accompanied their children diagnosed with autism and who
attended the Association of Parents and Friends of people with Autism of Peru located in the
Magdalena district. The instrument used was the “Coping strategies questionnaire” prepared
by Roy, 2009, adapted by Acevedo, 2017, modified by Ortega 2019, whose validity was 1.00
and reliability was 0.87. Results: The majority of participants were female (62.9%), the level
of family coping with the diagnosis of autism in children under 5 years old tends to be "fair"
to "high" in the five dimensions. The “know and relate” dimension is the one that had the best
coping (94%), unlike the “systematic processing” dimension that had the least coping (6%).
Conclusion: The level of coping of the relatives of children diagnosed with autism and who
attend the Association of Parents and Friends of People with Autism of Peru in the Magdalena

district is regular - high.

Keywords: Family coping, childhood autism, Roy



l. Introduccion
El nacimiento de un hijo es uno de los acontecimientos mas esperados por el ser
humano, sin embargo, ¢qué pasaria si usted se enterase que su hijo presenta ciertas limitaciones?
Sabemos que la familia constituye la base de la sociedad y que influye en el desarrollo de la
persona. El autismo infantil es un trastorno que afecta al desarrollo delas funciones cerebrales
de algunas personas provocando dificultades en la comunicacion y por ende en la convivencia

ya que perjudica la interaccion social (Mas, 2016).

Actualmente la deteccion de personas con espectro autista va incrementandose, sin
embargo existe poca informacion en lo que se refiere al impacto que éste tiene en la familia de
los nifios afectados, esto dificulta la labor de muchos profesionales de salud ya que al no haber
tanta literatura es complicado poder brindar una atencién de calidad aeste tipo de pacientes y a
su familia. Segun el Centro para el control y la Prevencién de enfermedades (CDC, 2018) el
diagndstico de Trastorno espectro autista (TEA) suele detectarse en la primera infancia,
alrededor de los 3 a 5 primeros afios y permanece a lo largo de toda la vida, un estudio evidencio
que un tercio y la mitad de los padres de nifios con TEA observaron un problema antes del
primer afio de vida de sus hijos y entre el 80 % y 90 % de los padres detectaron problemas antes

de los 24 meses.

Hay evidencia de datos estadisticos que nos muestra la progresion en la deteccionde

casos sobre el espectro autista:

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se calcula que 1 de cada 160
nifios tiene un TEA. Esta estimacion representa una cifra media, pues la
prevalencia observada varia considerablemente entre los distintos estudios. No
obstante, en algunos estudios bien controlados se han registrado cifras

notablemente mayores. La prevalencia de TEA en muchos paises de ingresos



bajos y medios es hasta ahora desconocida. Segun los estudios epidemioldgicos
realizados en los ultimos 50 afos, la prevalencia mundial de estos trastornos
parece estar aumentando. Hay muchas explicaciones posibles para este aparente
incremento de la prevalencia, entre ellas una mayor concienciacion, la ampliacién
de los criterios diagndsticos, mejores herramientas diagndsticas y mejor

comunicacion (OMS, 2017).

Al respecto queda establecido el gran avance que tiene el trastorno espectro autista
hoy en dia y no solo esto sino también la mejora en ampliar los criterios para losdiagnosticos, y

asi poder brindar una mejor atencion de acuerdo a la necesidad del paciente.

Cuando va a llegar un nuevo miembro a la familia, esta se encuentra emocionada,
ansiosa por la espera y adquiere una serie de expectativas las cuales nosiempre se cumplen.
Para la familia enterarse que un familiar tiene cierto tipo de limitaciones causa temor y
ansiedad ante lo desconocido.

1.1 Descripcion y formulacion del problema

Descripcion del problema

Basandonos en los datos més recientes que maneja el CDC de los Estados

Unidos:

Se identificaron TEA en aproximadamente un 1.7 % de los nifios (o en 1 de cada
59 nifios), segun los datos reportados de 11 comunidades en distintas partes de los
Estados Unidos en el 2014. Las estimaciones previas de la Red de Vigilancia del
Autismo y Discapacidades del Desarrollo (ADDM) variaron desde 1 de cada 150

(0o un 0.66 %) hasta 1 de cada 68 (o un 1.5 %) (CDC, 2018).



Al respecto podemos identificar un aumento significativo en cuanto a la
deteccidn de casos del espectro autista, demostrando que es un trastorno que afecta a

gran parte de la poblacidn y su estudio es de gran importancia.

En el Peru el deficit de informacion y los prejuicios no son las Unicas adversidades
que deben enfrentar las personas con espectro autista y su familia, sino también tenemos la
falta de instituciones de salud publica y profesionales especializadosque puedan atender a este

tipo de pacientes:

Segun Pomalima (2018) en el Per, las unicas entidades publicas que realizan
diagndsticos para detectar el TEA son el Instituto Nacional de Salud Mental
Honorio Delgado Hideyo Noguchi (INSM) y los hospitales Larco Herrera y
Hermilio Valdizan (todos ubicados en Lima). “Lo ideal es que se atiendan en
centros de salud comunitarios, pero no cuentan con los profesionales requeridos.
En el pais solo hay 50 o 60 psiquiatras infantiles (citado por diario EI Comercio,

2018).

Como vemos, en el Perd existen muy pocos servicios publicos para la atencionde
personas con TEA asi como a sus familias, es por esto que a veces resulta complicado poder

brindar una adecuada atencion.

Ademas del servicio de salud y educacion una persona con espectro autista tambien
necesita el amor que solo su familia puede darle, sin embargo ésta muchas veces al conocer
dicho diagnostico pasa por etapas de depresion las cuales pueden influir en el quiebre de la
familia. Por lo general los nifios con autismo no presentan alteraciones fisicas evidentes esto
dificulta la toma de conciencia del problema y por esto los padres no creen que su hijo tiene
algun trastorno, sin embargo con el paso del tiempos pueden surgir cambios en la conducta

del menor lo que provoca preocupacion



malestar en la familia (Riviere, 1997). Como podemos ver, el autismo al no
manifestarse de manera evidente dificulta su diagnostico provocando mucha incertidumbre y
ansiedad en la familia alterando su dinamica familiar ya que cadamiembro reacciona de

manera distinta hasta aceptar la enfermedad.

Cuando se tiene un paciente con limitaciones, este requiere toda nuestra atenciony
ayuda para poder hacer sus necesidades, mas aun si es un familiar, muchas veces se tienen
que dejar de lado nuestros asuntos para poder enfocarnos en ayudar a quien nos necesita.
Angeles M., Cruz B. (2008) afirmaron “La convivencia en el hogar de un nifioo nifia con TEA
suele ser muy compleja y las familias se ven sometidas desde el principio, a modificaciones
significativas en su régimen de vida habitual, con limitaciones desmedidas de su
independencia” (p.171), de igual manera Benites M. (2010) sefiald: “El impacto que en los
padres y en la familia causa el conocer que su hijo es o tiene autismo, genera en ellos una
crisis inicial, que puede ser inicialmente de sorpresa y descreimiento y duda del diagnéstico;
esta sorpresa inicial puede verse seguida por un periodo de negacion para luego asumir una
reaccion mas realista del problema para afrontarlo” (p.9), Al respecto concluimos que la
deteccién del autismo enalgn miembro de la familia modifica notablemente la dindmica
familiar, sin embargo la reaccién de los padres puede variar de acuerdo a otras situaciones

tales como el gradode severidad del trastorno.

Tuve la oportunidad de conocer a “Javier” un nifio de 4 afios que acababa de ser
diagnosticado de autismo, pude ver como esta noticia afectd a toda su familia ya que lossuefios
e ilusiones que tenian hacia el nifio se vieron truncados, mas aun, sus padres se encontraban
en una situacion muy complicada ya que este diagnéstico traia consigo muchos cambios no

solo econdmicos, ya que era necesario el inicio repentino de las



terapias para el menor, sino también en el contexto familiar ya que cada miembro

reacciono de distinta manera y poco a poco se fueron alejando.

Al conversar con algunos miembros de la familia acerca de como afrontan esa

situacion, ellos respondieron

“Yo tuve una gestacion tranquila, siempre leia sobre los cuidados que deberia tener
durante el embarazo, me sentia muy ilusionada por ver a mi bebé, toda mi familiase
encontraba entusiasmada y cuando naci6 Javier senti una felicidad increible, a pesarde haber
leido tanto sobre sus cuidados no sabia cdmo actuar ya que me encontraba muy nerviosa.
Javier crecia como un nifio completamente sano, nunca se enfermd, era muy carifioso y
siempre me seguia para todos lados. Sin embargo con casi 4 afios aun no hablaba solo
balbuceaba a veces, lo tuvimos que llevar a terapias de lenguaje y no funciono, tampoco
jugaba con otros nifios, solo se quedaba conmigo y eso empezd a preocuparme” (madre de

Javier, 36 afos).

“Durante el diagnostico yo no supe qué hacer, solo miré a mi hijo y lo abracé, mas
adelante el doctor nos informd sobre la situacion y las terapias que Javier debia recibir, sin
embargo aun no sabia cémo actuar, ni que decir al respecto. Al principio me alejé de mi
esposa pues ambos sentiamos que necesitabamos un tiempo para pensaren la situacion y
como tratariamos de afrontarla, nunca pensé en abandonarlos pues son mi familia. Con el
tiempo tuvimos que adaptarnos a los horarios Javier, pues el tenia terapias 2 veces a la
semana y debiamos coordinar quien lo llevaria, es por eso que mi esposa tuvo que dejar de

trabajar y yo asumi ser el respaldo econdémico de mi hogar” (padre de Javier, 38 afios).

“Yo cuidaba de Javier cuando su madre salia a hacer algunas compras fuera de

casa, pues a Javier en cualquier momento le podia dar una de sus crisis en las que



gritabay se golpeaba la cabeza y no podiamos dejarlo solo, él es mi nieto y lo amo,

megustaria que algun dia pueda relacionarse con mds personas de su edad” (abuela de Javier,

60 afnos).

El caso de Javier me llevd a una serie de interrogantes y me motivo a investigar
acerca de ¢como es el afrontamiento de una madre ante el diagndstico de autismo?

¢Como afronta un padre el diagnostico de autismo de un hijo? ¢y como afronta la
familia el diagndstico de autismo que afecta a un familiar directo?

Formulacion del problema general

¢Como es el afrontamiento familiar ante el diagndstico de autismo infantil en
la Asociacion de Padres y Amigos de personas con autismo del Perd afio 20207

Formulacion de problemas Especificos:

(Como es el afrontamiento familiar en la dimension “recursivo centrado” ante el
diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas con

autismo del Peru afio 2020?

(Como es el afrontamiento familiar en la dimension “Fisico enfocado” ante el
diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas conautismo

del Perd afo 20207?

(Como es el afrontamiento familiar en la dimension “Proceso de alerta” ante el
diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas con

autismo del Peru afio 2020?

({Como es el afrontamiento familiar en la dimension “Procesamiento sistematico”
ante el diagndstico de autismo infantil en la Asociacién de Padres yAmigos de personas con

autismo del Peru afio 20207?



¢ COomo es el afrontamiento familiar en la dimension “Conocer y relacionar” anteel
diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas conautismo
del Peru afio 20207
1.2 Antecedentes
A nivel internacional

Cid Garcia (2016). Realizé una investigacion desarrollada en Espafia la cual tuvo como
objetivo identificar signos y sintomas de depresién en cuidadores de personas con autismo para
asi relacionarlo con la severidad del trastorno y las estrategias de afrontamiento. En su estudio
participaron 36 familiares cuidadores de personas con autismo y se utiliz6 como instrumento
una ficha sociodemografica, la clasificacion de los grados de severidad del trastorno del manual
diagnostico DSM-V, elBrief COPE-28 y el Inventario de Depresion de Beck. Como resultado
se vio que existe una relacion directa entre la severidad del trastorno y la depresién del
cuidador, mientras que entre los estilos de afrontamiento y la depresion, no. Se concluye
recomendando la creacion de espacios de apoyo psicoldgico y educacion en estrategias de

afrontamiento para las familias de las personas con autismo.

Tereucan y Treimun (2016). En Chile realizaron una investigacion la cual tuvo como
objetivo analizar el nivel de estrés parental y las estrategias de afrontamiento en familias de
nifios(as) en edad escolar con Trastorno del Espectro Autista, participaron 32 familias de nifios
entre los 4 y 15 afios con diagnostico de autismo. Se utilizaron como instrumentos un
cuestionario para la familia, un Cuestionario de Estrés Parental (PSI-SF) y el Cuestionario de
afrontamiento al estrés (COPE-28). Como resultado se obtuvo que las familias participes de la
investigacion se ven influidas ante el diagnéstico de autismo ya que vienen realizando
modificaciones en su sistema familiar,muchas madres se vieron obligadas a dejar sus empleos
y dedicarse a cuidar a sus hijos, asimismo muchos padres tuvieron que dedicarse netamente al

trabajo para poder ayudara su familia economicamente. Referente a las estrategias de



afrontamiento se vio que lamayoria de familias busca opciones relacionadas a la emocion, es
decir, a la aceptacion del problema para asi poder adaptarse rapidamente al diagnostico e
intentar mejorar las condiciones en las que se encuentran sus hijos con autismo, la mayoria de
estas familiasrefirio que utilizo alguna vez experiencias de algin amigo o familiar cercano lo

cual lesayudo a solucionar alguna situaciones problematicas o crisis.

Marifio, en Espafa (2016). El objetivo de su estudio fue identificar como afecta la
crianza de un nifio con autismo en la familia y para ello se vio la influencia de las estrategias
de afrontamiento, asi como los posibles efectos moderadores de la calidad devida y la
resiliencia materna como amortiguadores de los efectos negativos del trastorno. Participaron
18 madres y 12 padres y se us6 como instrumentos un cuestionario sociodemografico, la escala
de estrés parental (Berry y Jones (1995), adaptacion espafiola de Oronoz, Alonso-Arbiol y
Balluerka, 2007), el Cuestionario de calidad de vida de la Organizacion Mundial de la Salud-
Breve (WHOQOL1-BREF) (World Health Organization Quality of Life Questionnaire;
Group (1993), adaptacion espafiola de Lucas, 1998) y la escala de Resiliencia Materna
(ERESMA) (Roque, Acle yGarcia, 2009). Como resultado se obtuvo que una alta resiliencia
materna y una buena calidad de vida estan relacionadas directamente en el afrontamiento
familiar ante el autismo y por ende logra reducir sus niveles de estrés, también se identificd
que cuanto mejores son las relaciones sociales en estas familias los niveles de estrés parental

se venreducidos.

Fernandez, Pastor, Botella (2014). Desarrollaron su estudio en Esparia el cualtuvo
como objetivo analizar la relacion del estres familiar y las estrategias de afrontamiento en los
padres de nifios con autismo. Participaron padres de 81 nifios de los cuales 39 nifios tenian
autismo y 42 nifios no, se utilizaron como instrumentos la escala de matrices progresivas
Raven Color (CPM), (Raven 1996), Parenting Stress Index (PSI), (Abidin, 1995),

Cuestionario de estilos y estrategias de afrontamiento al estres (Fernandez-Abascal, 1997),



Cuestionario de Salud. Los resultados del estudio mostraron un mayor grado de estrés
percibido en los padres de nifios con autismo en relacion con el grupo de padres de los otros
nifios, a su vez también se concluy6 que unaadecuada estrategia de afrontamiento ayuda a
disminuir los niveles de estrés en la familia, También en este estudio se considera importante
la planificacion, resolucion delproblema y el apoyo social, como factores que ayudan a
disminuir el estrés parental. En el caso de planificacidn y resolucion de problemas se focalizan
hacia la tarea, es decir, ambas se dirigen a tratar las condiciones que producen el problema de

manera optimistay creativa para buscar una solucién y disminuir el nivel de estrés.

Albarracin, Rey, Jaimes (2014). Realizaron una investigacion en Colombia cuyo
objetivo fue establecer la relacion entre las estrategias de afrontamiento y las caracteristicas
sociodemogréficas presentes en los padres de hijos con diagnéstico de TEA. Participaron 31
padres de nifios con TEA y se usaron como instrumentos el Cuestionario Sociodemogréafico y
la Escala de Estrategias de Coping Modificada. De acuerdo con los resultados se observa que
gran parte de la muestra, pertenece al rol de ama de casa, aumentando esta condicion después
de conocer el diagndstico de su hijo o hijos. Esta situacion hace que se le atribuya mas
importancia al rol parental que a la vidaprofesional, reduciendo asi, las posibilidades de
empleo e incrementando el aislamiento social. También se vio que la mayoria de padres
presentaron puntuaciones altas para las estrategias relacionadas a la solucion de problemas,
busqueda de apoyo social y la reevaluacion Positiva, ya que los padres utilizaron esta situacion

como motivacion y estimulo para salir adelante.
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A nivel nacional

Lu Caceres (2020). Realizé un estudio en Lima cuyo objetivo fue analizar la
relacion entre las estrategias de afrontamiento y los niveles de ansiedad de un grupo de 44
madres de las cuales 22 tenian hijos diagnosticados con autismo. Se utilizé el Cuestionario
Multidimensional de Estimacion del Afrontamiento - COPE, adaptado porCassaretto y Chau
(2016) y el Inventario de Ansiedad: Rasgo-Estado (Spielberger & Diaz-Guerrero, 1975).
Como resultado se obtuvo que la bldsqueda de soporte social es decir de profesionales o
expertos en el tema, asi como algin amigo o familiar cercano que haya pasado por situaciones
parecidas fue la estrategia méas usada por las madres deestos nifios, ademas el grupo de madres
mostré niveles mas altos de ansiedad con respecto al grupo de las madres de nifios sin ningun

trastorno.

Gobmez (2019). Desarrollo una investigacion en Lima la cual tuvo como objetivo
determinar el nivel de las estrategias de afrontamiento en padres con hijos con TEA de “La
Asociacion de padres y amigos de personas con autismo — ASPAU” del distrito deSan Miguel.
Participaron 50 padres de nifios con TEA que asistian al centro y como resultado se obtuvo
un nivel “Muy alto” de 38,0%, indicando que los padres poseen unbuen nivel de afrontamiento
y adecuacién frente a ciertas situaciones que pueden provocar estrés y/o conflictos en su vida
diaria como padres de hijos con autismo.

Asimismo se evidencio que la mayoria de los padres utilizo la estrategia de solucion

deproblemas de manera optimista modificando los factores que los generaban.

Arphi, Sanchez, Vasquez (2017). Desarrollaron una investigacion en Lima cuyo
objetivo fue determinar la relacion entre el uso de estrategias de afrontamiento y nivel de
estres en padres con hijos autistas. Participaron 50 padres de hijos con autismo y se usé como

instrumento el Cuestionario abreviado de la Escala Multidimensional de Evaluacion de los
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Estilos de Afrontamiento (COPE) y el Pediatric Inventory for Parents(PIP). Como resultado
se obtuvo que el 72% de padres con hijos con autismo presentaron un nivel de estrés moderado
y el 66% utilizaron otros estilos de afrontamiento (evitativos). Ademas, no se encontrd

relacion significativa entre las estrategias de afrontamiento y nivel de estrés.

Pérez de Velasco (2017). Realiz6 un estudio en Lima cuyo objetivo fue analizarla
relacion entre las estrategias de afrontamiento y el bienestar psicoldgico en un grupode 49
madres, entre 23 y 57 afios. Las participantes tenian hijos(as) entre los 3 y 10 afios,
diagnosticados(as) con el autismo, que asistian a una institucién especializada de Lima-
Metropolitana. Se utilizé el Cuestionario Multidimensional de Estimacion del Afrontamiento
COPE, adaptado por Cassaretto y Chau (2016), y la Escala de BienestarPsicoldgico, adaptada
por Cubas (2003). Como resultado se obtuvo que las estrategias de planificacion ante
situaciones problematicas, reinterpretacion positiva (ver la situacion de manera positiva) y
soporte emocional, son importantes para el bienestar psicoldgico estas madres, asimismo la
reinterpretacién positiva ayudo al crecimiento personal de las participantes, también de esta
investigacion se encontré que pasado untiempo las madres tienden a buscar un significado de
algunas situaciones anteriores y aprender de ellas.

1.3 Objetivos

Objetivo General:

Determinar el afrontamiento familiar ante el diagndstico de autismo infantil enla
Asociacion de Padres y Amigos de personas con autismo del Peru afio 2020.

Obijetivos Especificos:

Identificar el afrontamiento familiar en la dimension “recursivo centrado” ante el
diagndstico de autismo infantil en la Asociacién de Padres y Amigos de personas con autismo

del Pertd afo 2020.
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Identificar el afrontamiento familiar en la dimension “Fisico enfocado” ante el
diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas conautismo

del Pert afo 2020.

Identificar el afrontamiento familiar en la dimension “Proceso de alerta” ante el
diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas con

autismo del Peru afio 2020.

Identificar el afrontamiento familiar en la dimension “Procesamiento sistematico”
ante el diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres yAmigos de personas con

autismo del Pert afio 2020.

Identificar el afrontamiento familiar en la dimension “Conocer Yy relacionar” anted
diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas con autismo
del Per( afio 2020.

1.4 Justificacion

Debido a los datos estadisticos evidenciando el aumento en la deteccion de casos
de autismo he considerado importante el poder identificar cémo es el afrontamiento familiar
ante el diagnostico de autismo infantil en menores de 5 afios, es decir como afecta este
diagnostico de autismo en la familia, ya que muchas veces al tratar estos temas la prioridad
en atencionla toma la persona que sufre el trastorno, en este caso los nifios, dejando como
secundario el afrontamiento por parte de la familia

Los resultados de esta investigacion nos permitiran tomar conciencia acerca del
afrontamiento en familias de nifios diagnosticados con autismo, ya que nosotros como futuros
profesionales de la salud necesitamos tener los conocimientos necesarios para poder brindar
una atencion integral al paciente y a sus familias de acuerdo a sus realidades

Ademas, se busca incentivar el desarrollo de nuevas investigaciones para identificar
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los factores asociados a un buen nivel de afrontamiento, asi como la importancia de este en el

proceso de enfermedad.

El presente trabajo de investigacion surgid al tener la oportunidad de presenciar
cémo fue el impacto que generd la noticia del diagnostico de autismo en uno de los nifios de
una familia y en consecuencia algunas modificaciones que se dieron en la vidacotidiana de los
miembros directos de la familia.

1.5 Hipotesis

Al ser un estudio univariable no posee hipotesis
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1. Marco teorico
2.1 Bases teoricas sobre el tema de investigacion
Autismo

Kanner (1943), considerado el padre del autismo, definié al autismo describiendo
los sintomas que evidencio en su estudio entre los cuales menciono la incapacidad para
relacionarse con los demas, dificultad para la comunicacién, deseo pormantener todo igual asi
como el temor hacia el cambio, Asimismo sefialo a la soledad emocional como una de las
causas del autismo, ya que en su estudio asocid que la mayoria de los nifios tenian una pobre
relacion con sus padres provocando que muchas familias se sintieran culpables de la
enfermedad de sus hijos (p. 217).

Segun Navarro (1989) durante los afios 50 existieron teorias psicoldgicas las cuales
establecian que el autismo se originaba por una pobre interaccion entre padres e hijos tal y
como habia dicho kanner, sin embargo a mediados los 60 surgieron muchas teorias intentando
explicar el origen del autismo, entre estas tenemos a las teorias biologicas las cuales
explicaban que el autismo se daba al haber desajustes en el sistemanervioso central ocasionado
por alteraciones en la cantidad de neurotransmisores, infecciones viricas u otras, una de las
teorias que apoya que el autismo es de origen bioldgico es la teoria genética, la cual explica
que el autismo es hereditario, sin embargoal no haber tecnologia avanzada en esos afios, no
se pudieron hacer estudios para afirmar esa hipétesis (pp. 261-270).

Para Viloca “El autismo infantil es un trastorno de la intercomunicacion y de la
interrelacion que se crea en los treinta primeros meses de la vida y que da lugar aun deterioro
del desarrollo emocional y cognitivo” (2002, p.15). Mas aun estos signos no se evidencian a

simple vista, provocando preocupacion a las familias.
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Rugieri y Arberas senalaron que el autismo “Se trata de un sindrome caracterizado
por un severo trastorno en la socializacion, compromiso en la comunicacién, trastornos en el
desarrollo del lenguaje, conductas repetitivas e interesesrestringidos” (2007, p.570).

Otra definicion tenemos la del Ministerio de Educacion (MINEDU) “los trastornos
de espectro autista engloban una serie de sindromes que afectan el neurodesarrollo de una
persona, generalmente se manifiesta con limitaciones cognitivasy en el comportamiento
ocasionando un alto nivel de estrés en la familia.” (MINEDU, 2013, p.9).

Durante el periodo de la lactancia el bebé autista se muestra desinteresado a lo que
le rodea y llora muy poco, conforme va creciendo los juegos no captan su atencidny siguen
sin mostrar una respuesta emocional a sus padres, la aparicion del lenguaje estardio (si es que
aparece) ,el contacto visual es escaso y la mayoria suele tener conductas repetitivas, asi mismo
tienen dificultad para aprender rutinas nuevas ya que no se adaptan facilmente y le temen a
los lugares y personas desconocidas (Irarrazaval O., Brokering A. y Murillo B., 2005, p.54).

Durante la nifiez no suelen relacionarse con sus pares ya que prefieren jugar solos
limitando su interaccion social, sin embargo, durante la etapa escolar suelen lograrel apego
hacia sus padres, en esta etapa también pueden aparecer las conductas autolesivas lo que
dificulta el manejo de estos menores (lrarrdzaval O., Brokering A. y Murillo B., 2005, p.54).

Durante la adolescencia en la mayoria de casos se suele evidenciar la evoluciéndel
deterioro social y funcional, asi como una dificultad marcada en la comunicacion (lrarrdzaval
0., Brokering A. y Murillo B., 2005, p.55).

Durante la edad adulta por lo general la mayoria de casos sigue recibiendo ayuda
profesional y los ambientes en los que se desenvuelven son poco complejos y faciles de

comprender (Irarrdzaval O., Brokering A. y Murillo B., 2005, p.55)

Hay que tener en cuenta que cada persona se desarrolla de manera distinta es por

esto que es dificil establecer un prondéstico certero de evolucion sin embargo entendemos que
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la adquisicion del lenguaje facilita la independencia y autonomia y de igual manera las
relaciones sociales, lo cual permite que una persona pueda integrarse a la sociedad.

Las personas diagnosticadas con TEA tienen problemas en el ambito social, la
comunicacion y en la expresion de emociones, ademas muchas personas con TEA tienen
distintas maneras de prestar atencién o reaccionar ante algo y algunos signos comienzan a
manifestarse durante la nifiez temprana (CDC, 2014).

Segun Ojeda G., Pla L. (2016) la familia del nifio con TEA requiere de cierta
preparacion para favorecer y asegurar una buena educacién del nifio y de igual manerasu
integracion a la sociedad. Ademas, aporta a las familias seguridad, confianza, estabilidad del
hogar, aceptacion, respeto, y tolerancia. Es por esto que es importante que cada profesional
de la salud esté capacitado para poder tratar a estas familias y asibrindar una atencion de
calidad para que logre mejorar la dinamica familiar (p. 24).

La CIE 11 (Clasificacion Internacional de enfermedades) este es un instrumento
que sirve a los profesionales de la salud para tenerun lenguaje comdn en relacion a las distintas
patologias y trastornos existentes para que asi los profesionales puedan compartir informacién
en relacion a codigos establecidos para distintos diagndsticos, en el caso del autismo nos da
pautas para diferenciar entre autismo con y sin discapacidad intelectual incluyendo a la
pérdida de competencias previamente adquiridas como una caracteristica a tener en cuenta
antes de realizar el diagnostico (OMS, 2018).

Afrontamiento

Lasarus y Folkman definen el afrontamiento como los “esfuerzos cognitivos y
conductuales constantemente cambiantes, que se desarrollan para manejar las demandas
externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o desbordantesde los recursos del
individuo™ (1986, p. 164).

Ademas McCubbin, Cauble y Paterson (1982) sefialan que los procesos de
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afrontamiento también aparecen en el &mbito social como mediadores. En concordanciacon
ello Blanco J. (2013) sefiala que “cl afrontamiento familiar refiere a los mecanismosde apoyo
intrafamiliares a los que se recurre con el fin de asegurar el bienestar de cada integrante de la
familia, incluido el enfermo” (p.48).

Segun Chayput y Roy “el afrontamiento es entendido como los esfuerzos
comportamentales y cognitivos que realiza la persona para atender las demandas del
ambiente, actian como un todo para mantener sus procesos vitales y su integridad” (pp.29-
39). Adicionalmente, Roy 2008 define al proceso de afrontamiento y adaptacion como la
forma ya sea innata o adquirida de como afrontar y responder ante muchas situaciones de la
vida cotidiana asi como durante episodios criticos usando comportamientos enfocados a
resolver el problema y lograr el crecimiento y la trascendencia (citado por Gonzalez, 2007).

Para Roy, 2008 los procesos de afrontamiento innatos son generalmente llamados
como propios, por otro lado los procesos de afrontamiento adquiridos surgen como
estrategias las cuales mediante experiencias ayudan a responder ante situacionesdiversas.
Asimismo Gutiérrez (2009) sefiala que “los procesos de afrontamiento adquiridos estan
dados en el subsistema de afrontamiento cognitivo, que se relacionanen la conciencia y
gracias al procesamiento de la informacién, la persona interactua y otorga un significado a

los estimulos ambientales internos y externos” (p. 204).
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Estilos y estrategias de afrontamiento
Estilos

Se refiere a la tendencia de las personas a usar un tipo de afrontamiento en especifico,
estd dado de acuerdo a la personalidad. Millon (2001) define al estilo desde el punto de vista
de la personalidad como “una configuracién de rasgos, el resultado decaracteristicas propias
bioldgicas y aprendizaje que se obtiene mediante experiencias alo largo de la vida, lo cual
influye en la manera de interpretar y comunicarse con el entorno (p. 29).

Estrategia

Se define las estrategias como las respuestas habituales que el individuoutiliza para
mantener la adaptacion es decir lo que a una persona le funciona para mantener su integridad
ante cualquier situacion, sea estresante o no (Roy,1991).

Segun Livneh (2001) existen tres tipos de estrategias de afrontamiento:

Estrategias Comportamentales: aqui la persona busca controlar el estimulo de forma
directa asi como también puede evadirlo cuando siente que no puede hacer nadafrente a él,
rechazandolo consciente o inconscientemente (Livneh, 2001, p.153)

Estrategias Afectivas son los intentos de la persona por controlar sus sentimientos frente
a los a los problemas acontecidos ya sea aceptandolos o resignarsepermanecer en esa situacion
(Livneh, 2001, p.153).

Estrategias Cognitivas pueden ser de dos tipos: aquellas que buscan minimizarlas
consecuencias del problema asi como el impacto que genera y otras que buscan la manera de
actuar frente al problema y buscar su solucion (Livneh , 2001, p.154).

“Roy (2008) elabor6 la Escala de Medicion del Proceso de Afrontamiento y Adaptacion
— Coping Adaptation Processing Scale (CAPS), que permite identificar la capacidad, el estilo
y las estrategias que utiliza una persona para controlar la situacion ypromover su adaptacion”

(Gutiérrez, 2009).
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Roy clasifica las estrategias de afrontamiento en cinco factores que son:
Factor | Recursivo y centrado:

Este factor explica “Comportamientos de la utilizacion del yo y de los recursos que
se concentran para ampliar las entradas del sistema cognitivo de la informacion, tomando en
cuenta actitudes respecto a la solucion de problemas como el ser creativo ybuscar
resultados” (Roy, 2008, p. 30). Es decir busca soluciones que le ayuden a resolver el
problema de manera creativa y siendo positivo.

Segun Prada (2006) la persona utiliza estos recursos del yo para hacerse cargo de
sus emociones y comportamientos usando su capacidad para mantenerse motivada endireccion
al logro paulatino de la maduracién.

Factor Il Fisico y enfocado:

“Resaltan las reacciones fisicas y la fase de entrada para el manejo desituaciones”
(Roy, 2008, p. 30).

Segtiin Roy y Gonzales (2007) En este factor el estilo vendria a ser “reacciones
fisicas” es decir como una persona reacciona tomando en cuenta su personalidad y la estrategia
es “enfocado” refiriéndose a la forma habitual en que una persona actuaria ensu vida diaria; a
su vez, este factor tiene un puntaje inverso, porque califica negativamente el comportamiento
o0 la actitud. Este factor se concentra en el problema ymuestra reacciones fisicas durante el
manejo de la situacion.

Factor 111 Proceso de alerta:

Segun Roy (2008), los procesos de alerta representan:

Los comportamientos del yo personal respecto a las caracteristicas de cada persona
como las expectativas, los valores, las virtudes y las metas, y los comportamientos

del yo fisico haciendo referencias a aspecto fisicos,
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funcionalidad, salud y estado de enfermedad, compuesto por las sensaciones

corporales y la imagen corporal” (p. 30).

Asimismo Roy (2008) sefialo que los procesos de alerta tienen tres niveles en el
procesamiento de la informacién: entradas (mediante los sentidos ya sean sensaciones y
percepciones), procesos centrales (codificacion, elaboracion de conceptos, memoria y
lenguaje), y salidas (ejecucion y respuesta). Es decir muestra comportamiento que lo hace
estar alerta, teniendo una serie de acciones previamente pensadas incluyendo las posibles
consecuencias de estas, para asi solucionar un problema.

Factor IV Procesamiento de la informacién

“Describe las estrategias personales y fisicas para hacerse cargo de lassituaciones y
manejarlas metédicamente” (Roy, 2008, p. 30).

Por otro lado, para Tesser y Shaffer (1990), el procesamiento sistematico es
exclusivo cuando la persona se encuentra motivado para pensar en la informacion queproduce,
es decir la cantidad de ideas que produce al tener alguna experiencia y la opinion generada
por cada una de ellas, ya sea positiva 0 negativa, es lo que va a determinar el tipo de estrategia
de afrontamiento.

Factor V Conociendo y relacionando

“Describe las estrategias que utiliza la persona para recurrir a si misma y a otros
usando la memoria y la imaginacion” (Roy, 2008, p. 30). Es decir, aqui las personas buscamos
ayuda de familiares o amigos cercanos que hayan pasado por situaciones similares y nos
puedan dar soluciones ante algun problema o situacién similar

Gonzalez (2007) sefiala que las estrategias enfocadas al problema estan
determinadas en los factores uno, cuatro y cinco; y las estrategias enfocadas a laemocion estan

determinadas en el factor dos y tres
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1. Método

3.1 Tipo de investigacion:
La investigacion es de tipo cuantitativa, nivel descriptivo y disefio trasversal.
De acuerdo con Fidias (2012) “la investigacion descriptiva consiste en la definicion de
un hecho individuo, fendmeno o grupo con el objetivo de establecer uncomportamiento” (p.24).
Segun Hernandez, Fernandez y Baptista (2014) “una investigacion es de disefio
transversal o transeccional cuandorealizan las observaciones o recopilacién de datos en
un momento o tiempo tnico”(p.166).
3.2 Ambito temporal y espacial:
La investigacion se realizé en la Asociacion de Padres y Amigos de personas con
Autismo del Peru del distrito de Magdalena entre los afios 2019-2020. Es decir la formulacion
del proyecto de investigacion se realizd entre los meses de abril a octubre del afio 2019 y tanto
como la recoleccion de informacion y organizacion de la misma se realizé durante el primer
bimestre del afio 2020.
3.3 Variable de estudio: Afrontamiento familiar
Seglin Blanco (2013) “se refiere a los mecanismos de apoyo intrafamiliares a los
que se recurre con el fin de asegurar el bienestar de cada integrante de la familia, incluido el
enfermo” (p.48).
Por otra parte Garcia y Rodriguez (2005) sefialaron que el afrontamiento familiar
“hace referencia al conjunto de esfuerzos cognitivos y conductuales, permanentemente
cambiantes, desarrollados para hacer frente a las demandas especificas evaluadas como

abrumadoras o desbordantes de lospropios recursos” (p.46)
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3.4 Poblacion y muestra:

De acuerdo a la informacion brindada por la asociaciéon refiriendo que un promedio de
70 personas asiste trimestralmente acompafiando a sus familiares diagnosticados con autismo
y al ser un namero inferior a 100 se determind que la poblacién estaria conformada por 70
personas de ambos sexos que acompafiaban a sus nifios diagnosticados con autismo y que
asistian a la Asociacion de Padres y Amigos depersonas con Autismo del Per( ubicado en el
distrito de Magdalena. Estas personas fueron familiares de nifios menores de 5 afios
diagnosticados con autismo ya que usualmente esta enfermedad se diagnostica a esa edad y se
quiso conocer como era elafrontamiento de esas familias al poco tiempo de conocer que su
nifio padecia de autismo.

El muestreo es no probabilistico intencional o de conveniencia, se trabajé con el total
de la poblacion que fueron 70 familiares de nifios diagnosticados con autismo menores de 5
afios, los cuales fueron seleccionadas mediante los siguientes criterios:

Criterios de Inclusion:

Familiares que acompafiaron como minimo a un nifio, menor de 5 afios de edad,
diagnosticado con autismo confirmado por los especialistas correspondientes.

Familiares que acompafiaron como minimo a un nifio, menor de 5 afios de edad,
diagnosticado con autismo que asista a la Asociacion de Padres y Amigos de personas con
Autismo del Pert ubicado en el distrito de Magdalena.

Familiares que desearon y pudieron colaborar con la investigacion.

Criterios de Exclusion:

Familiares cuyo nifio diagnosticado con autismo era mayor de 5 afios, 11 mesesy 29
dias.

Familiares que tuvieran discapacidades mentales.

Familiares que se nieguen a participar en el estudio
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Se utilizd como instrumento el “Cuestionario de estrategias de afrontamiento”

elaborado por Callista Roy, 2009, adaptado por Acevedo, 2017, modificado por Ortegaen los

items ntimero 18 y 24 de la dimension “fisico enfocado”, 2019, el cual midié el nivel de

afrontamiento en base a las dimensiones: recursivo centrado (11 items), fisico enfocado (14

items), proceso de alerta (8 items), procesamiento sistematico (6 items) yconocer y relacionar

(8 items)

El instrumento consta de 47 items al cual el sujeto responde en una escala de 4

niveles:

3.

4.

Muy en desacuerdo
En desacuerdo
De acuerdo

Muy de acuerdo

Para interpretar los resultados, usamos la tabla 1



Tabla 1l

Interpretacion de cuestionario de nivel de afrontamiento

Bajo Regular Alto
Recursivo centrado 11 -21 22 -32 33-44
Fisico enfocado 14 - 27 28 —42 43 - 56
Proceso de alerta 8-15 16 — 24 25-32
Procesamiento 614 15-23 24 - 32
sistematico
Conocer y 8-15 16 -24 25-32
relacionar
Estrategias de 47 -93 94 -141 142 — 188

afrontamiento

Nota: Estos datos son tomados de “Habilidades sociales y estrategias de afrontamiento

en enfermeras del Hospital Militar, Lima 2017” por Acebedo Yuni, Perd, 2017.

El instrumento fue validado a través de juicio de expertos, para ello se entrego el
instrumento a cinco expertos en el tema con el propésito de que evalGen cada item,
indicadores y dimensiones en funcion a los criterios de pertinencia y relevancia observada,
los cinco expertos emitieron una opinidn favorable al instrumento, luego seprocedié a

vaciar los puntajes asignados a MS Excel y ahi se obtuvo el porcentaje totalde la validez

por la 'V de Aiken el cual fue 92.2% (Anexo E).

La fiabilidad del instrumento se establecio calculando el coeficiente alfa
Cronbach, que constata la consistencia interna de los items y del instrumento en su

totalidad. Se determind el alfa de Cronbach, igual a 0.84 por lo que se llega a la conclusién

de que el instrumento es confiable. (Anexo F)
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3.6 Procedimientos
Se realizo la coordinacion con la licenciada que trabajaba en el area de psicologia
de la Asociacion de Padres y Amigos de personas con Autismo del Per( ubicado en el
distritode Magdalena y con su ayuda se contacté a los participantes; ya que en los registros
se encontraron los nombres y horarios en los que acudian los familiares de los pacientes
diagnosticados con autismo a las respectivas sesiones. Una vez realizada la presentacionde
la investigacion a los familiares, se procedié a entregar el consentimiento informado en
donde se detallaba el objetivo de la investigacion y la confidencialidad que se mantendria
con la informacion brindada en el cuestionario. Seguidamente, se solicito a los familiares
a participar de forma voluntaria en el estudio y se les brindd un espacio privado para que
pudieran desarrollar el cuestionario, asimismo se les indico que en caso tuvieran alguna
duda no habria problema en preguntar. (Anexo A)
Se asistio durante los meses de octubre del afio 2019 a febrero del afio 2020 de
forma alterna a la asociacion donde se aplico el instrumento para la recoleccion de datos.
3.7 Analisis de datos
Los datos obtenidos fueron ingresados a una base de datos utilizando el Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) version 25.0. Posteriormente, los resultados se
analizaron aplicando la estadistica descriptiva y las pruebas paramétricas. Para el analisis
de datos se disefiaron tablas de frecuencias y grafico de barras para caracterizar la variable

en estudio y sus dimensiones asi como que respondan a los objetivos del estudio.
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3.8 Consideraciones éticas
Se guardaron consideraciones éticas en el presente estudio. En primer lugar, sedio un
consentimiento informado antes de aplicar el instrumento explicando los objetivos del
estudio y asimismo se indico que los resultados obtenidos serian confidenciales, utilizados
exclusivamente con fines de investigacion, protegiendo el anonimato de los datos
individuales obtenidos.
En segundo lugar, se cuid6 que la recoleccion de datos sea andnima a fin de respetar

la individualidad de cada persona que participé dando datos para el estudio.
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V. Resultados

Tabla 2

Caracterizacion de familiares de nifios diagnosticados con autismo infantil “Asociacionde

Padres y Amigos de Personas con autismo del Peru ”, distrito de Magdalena-2020.

Frecuencia Porcentaje

Edad de familiares

16-25 afios 3 4,3

26-35 afios 24 34,3

36-45 afios 38 54,3

56-65 afnos 2 2,9

66-75 afios 3 4,3

Total 70 100,0
Genero del familiar

Femenino 44 62,9

Masculino 26 37,1

Total 70 100,0
Situacion laboral del familiar

Empleado 38 54,3

Desempleado 32 45,7

Total 70 100,0

Nivel de instruccion del familiar

Basico 2 2,9

Técnico 17 24,3
Superior 51 72,9
Total 70 100,0

Nota: Personal, encuesta aplicada a 70 familiares de nifios diagnosticados con autismo menores de 5
aflos asistentes a la “Asociacion de Padres y Amigos de Personas con autismo del Perd” distrito de
Magdalena.

En la Tabla 2 se evidenci6 que el 37,1% de los asistentes fueron hombres y 62,9%

fueron mujeres, asimismo que el 54,3 % de los participantes estaban en el rango de 36 a 45
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afios. Con respecto al nivel educativo, el 79,2% tienen estudios superiores yel 54.3% tiene
empleo mientras que el 45.7% de los participantes se encuentra desempleado.

Figura 1.

Nivel de afrontamiento familiar en la dimension Recursivo Centrado ante el diagndsticode

7y

autismo infantil “Asociacién de Padres y Amigos de Personas con autismo del Perii”,

distrito de Magdalena-2020.

DIMENSION RECURSIVO CENTRADO

100%
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Nota: Personal, encuesta aplicada a 70 familiares de nifios diagnosticados con autismo menores de 5
afios asistentes a la “Asociacion de Padres y Amigos de Personas con autismo del Pera” distrito de
Magdalena.

En la figura 1 se puede apreciar que el nivel de afrontamiento familiar ante el
diagnostico de autismo infantil en la dimension Recursivo Centrado tiende a ser de “regular”

a “alto”. La mayoria alcanza el nivel “alto” (90%), seguida del nivel “regular”(10%).
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Figura 2.

Nivel de afrontamiento familiar en la dimension Fisico Enfocado ante el diagnostico de

autismo infantil “Asociacion de Padres y Amigos de Personas con autismo del Peru”,

distrito de Magdalena-2020.

DIMENSION FISICO ENFOCADO
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Nota: Personal, encuesta aplicada a 70 familiares de nifios diagnosticados con autismo menores de 5
afios asistentes a la “Asociacion de Padres y Amigos de Personas con autismo del Pera” distrito de
Magdalena.

En la figura 2 se puede apreciar que el nivel de afrontamiento familiar ante el
diagnostico de autismo infantil en la dimension Fisico Enfocado tiende a ser “regular”. La

mayoria alcanza el nivel “regular” (80%), seguida del nivel “alto” (20%).



30

Figura 3.

Nivel de afrontamiento familiar en la dimensidn Proceso de Alerta ante el diagnosticoautismo

infantil “Asociacion de Padres y Amigos de Personas con autismo del Peru”,distrito de

Magdalena-2020.

DIMENSION PROCESO DE ALERTA
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Nota: Personal, encuesta aplicada a 70 familiares de nifios diagnosticados con autismo menores de 5
afios asistentes a la “Asociacion de Padres y Amigos de Personas con autismo del Pertr” distrito de
Magdalena.

M Bajo M Regular MW Alto

En la figura 3 se puede apreciar que el nivel de afrontamiento familiar ante el
diagndstico de autismo infantil en la dimension Proceso de Alerta tiende a ser de “regular” a

“alto”. La mayoria alcanza el nivel “alto” (67,14%), seguida del nivel “regular” (32,86%).
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Figura 4.

Nivel de afrontamiento familiar en la dimensidén Procesamiento Sistematico ante el
diagnostico de autismo infantil “Asociacion de Padres y Amigos de Personas con autismo

del Peru”, distrito de Magdalena-2020.
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Nota: Personal, encuesta aplicada a 70 familiares de nifios diagnosticados con autismo menores de 5
afios asistentes a la “Asociacion de Padres y Amigos de Personas con autismo del Pera” distrito de
Magdalena.

En la figura 4 se puede apreciar que el nivel de afrontamiento familiar ante el
diagndstico de autismo infantil en la dimensién Procesamiento Sistematico tiende a ser

“regular”. La mayoria alcanza el nivel “regular” (94,29%), seguida del nivel “alto” (5,71%).
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Figura 5.

Nivel de afrontamiento familiar en la dimension Conocer y Relacionar ante el diagndstico

de autismo infantil “Asociacion de Padres y Amigos de Personas conautismo del Perii”,

distrito de Magdalena-2020.

DIMENSION CONOCER Y RELACIONAR
100 94.29
90
80
70
60
50
40
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20
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Categoria 1

HBajo MRegular EAlto

Nota: Personal, encuesta aplicada a 70 familiares de nifios diagnosticados con autismo menores de 5
afios asistentes a la “Asociacion de Padres y Amigos de Personas con autismo del Pera” distrito de
Magdalena.

En la figura 5 se puede apreciar que el nivel de afrontamiento familiar ante el
diagndstico de TEA en menores de 5 afios en la dimension Conocer y Relacionar tiendea ser de

“regular” a “alto”. La mayoria alcanza el nivel “alto” (94,29%), seguida del nivel “regular”

(5,71%).
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Figura 6.

Nivel de afrontamiento familiar ante el diagnéstico de autismo infantil “Asociacion de

Padres y Amigos de Personas con autismo del Peru”, distrito de Magdalena-2020.
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Nota: Personal, encuesta aplicada a 70 familiares de nifios diagnosticados con autismo menores de 5
afios asistentes a la “Asociacion de Padres y Amigos de Personas con autismo del Pera” distrito de
Magdalena.

En figura 6 se puede apreciar que el nivel de afrontamiento familiar ante el

diagnostico de autismo infantil tiende a ser de “regular — alto”. Siendo alto con un 90%
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V. Discusion

Actualmente el autismo es uno de los trastornos mas complejos y comunes
detectados durante el desarrollo infantil debido a que sus caracteristicas clinicas de
pensamiento, comportamiento y cognicion afectan a la familia, principalmente a las personas
que conviven directamente 0 estdn en contacto continuo con estos pacientes, generando
ademas de una constante fuente de estrés, una gran demanda fisica, psiquicay econémica ante
la situacion, provocando alteraciones en la dindmica familiar, de pareja y social.; es por esto
que considero importante y necesario que el afrontamiento familiar ante el diagnostico de

autismo sea alto.

De acuerdo a los resultados obtenidos en esta investigacion, el afrontamiento
familiar ante el diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de
personas con Autismo del Peru del distrito de Magdalena se encuentra en un nivel alto (90%).
Un afrontamiento alto hace posible a la persona formar estrategias tanto cognitivas y de
conductas las cuales permitiran tener el control ante alguna situacién problematica y buscar
soluciones. El estudio realizado por Gomez C. (2019) donde se evaluaron a 50 familias en las
que habia un nifio diagnosticado con autismo y se buscaba determinar el nivel de Estrategias
de afrontamiento en sus padres tuvo resultados similares ya que el nivel de afrontamiento fue
alto (38,5%) indicando que los padres poseen un buen nivel de afrontamiento y adecuacion

frente a situaciones que encuentranen su vida.

En el estudio se abord6 el modelo propuesto por Callista Roy, en él Roy define el
proceso de afrontamiento y adaptacion como los patrones innatos y adquiridos de las formas
de manejar y responder al ambiente cambiante en las situaciones de la vida diaria y los
periodos criticos mediante comportamientos directamente enfocados a alcanzar el dominio, la

supervivencia, el crecimiento y la trascendencia (2009). Este modelo se puede contextualizar
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a los casos de familiares de nifios diagnosticados con autismo ya que a partir de este estudio
se aporta evidencia en la que se demuestra su usopara identificar como es el afrontamiento en

los familiares que conviven con estos pacientes.

En lo que respecte al factor 1 (Recursivo centrado), el cual se refiere a la solucion de
problemas de manera positiva y creativa, en nuestro estudio dio un puntaje alto (90%). Estos
resultados son similares al de una investigacion realizada en Colombiapor Albarracin, Rey,
Jaimes (2014) ya que su estudio dio como resultado que ocurria algin problema o crisis las
familias, éstas se centraban en la problemética y buscaban soluciones creativas y optimista
para resolverlo, los padres utilizaron estas situaciones como motivacion y estimulo para salir

adelante

En el caso del factor 2 (Fisico enfocado) “resaltan las reacciones fisicas y la fasede
entrada para el manejo de situaciones” (Roy, 2008, p. 30). En nuestro estudio dio como puntaje
“regular” (80%). Por otro lado el estudio realizado por Gomez (2019) obtuvo como resultado

que el 54% de su poblacion tiene un nivel resolucién de problemas (REP) muy bajo.

El factor 3 (Proceso de alerta) se enfoca en tener conductas previamente planeadas
para estar preparados ante cualquier situacion problematica. El estudio realizado por
Rodriguez (2012) en Puerto Rico dio como resultado que las madres que participaron en su
estudio tenian acciones previamente pensadas ante alguna crisis o situacion problematica, para
prevenir o evitar alguna complicacion; esto concuerda con los resultados de nuestra
investigacién ya que en el factor 3 se obtuvo un puntaje alto (67,14%), lo cual hace evidencia
que la mayoria de los participantes del estudio tenia conductas previamente pensadas ante

cualquier situacién o crisis para evitar consecuencias fatales.

El factor 4 (Procesamiento sistematico) “Describe las estrategias personales y fisicas

para hacerse cargo de las situaciones y manejarlas metédicamente” (Roy, 2008, p. 30). El
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estudio realizado por Pérez de Velasco (2017) en Peru dio como resultados que la mayoria de
madres después de un tiempo tienden a buscar un significado de algunas situaciones
problematicas anteriores para aprender de ellas. Lo que se asemeja alos resultados de nuestro
estudio ya que el factor 4 obtuvo un puntaje regular (94,29%) lo cual significa la mayoria de
nuestros participantes hacen uso de las experiencias personales pasadas para resolver algun
conflicto o situacion problematica.

El factor 5 (Conocer y relacionar) “describe las estrategias que utiliza la personapara
recurrir a si misma y a otros, usando la memoria y la imaginacién” (Roy, 2008, p. 30). En la
investigacion de Tereucan y Treimun (2016) las madres refirieron que buscaban y utilizaban
estrategias 0 soluciones de familiares para saber actuar ante alguna crisis o problema
relacionado a la enfermedad. De igual manera el estudio realizado por Lu Caceres (2020), en
cuyos resultados la busqueda de soporte social es decir de profesionales u expertos en el tema
fue la estrategia méas usada por las madres de nifios con TEA. Estos estudios se asemejan a

nuestros resultados ya que en el factor 5 elpuntaje fue alto (94,29%).

La capacidad de afrontamiento es importante ya que nos permite responder ante
alglin acontecimiento o situacion que nos genere cierto “estrés” en este caso lo que el autismo
infantil provoca en las familias que participaron del estudio. Con base a lo anterior asumimos
que es importante que el personal de salud esté capacitado para brindar una atencion adecuada
a estas familias y asi dotarlas de diversas estrategias paraque puedan afrontar cualquier
situacién que pueda perjudicar su vida cotidiana, un estudio que apoya lo mencionado es uno
realizado por Ojeda, et al (2016) donde nos indica que la preparacion por parte de los
profesionales de la salud debe contribuir a quela familia disminuya la ansiedad y supere el
proceso de duelo para llegar a una aceptacion del hijo y establecer una mejor relacion con él;
ademaés ayuda al conocimiento de las caracteristicas de su hijo en todas las areas y la mejor

forma de estimularlo es involucrando a todos los familiares en el proceso de educacién y a
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que se relacionen con otros familiares de nifios que padezcan la misma enfermedad, con el fin

de que puedan manifestar ansiedades, temores y compartir con ellos posibles soluciones.

Otro estudio que también menciona la importancia de la educacion al personal de
salud en estos temas es uno realizado por Angeles et al (2008) donde se menciona que el apoyo
y orientacion de profesionales en los primeros momentos son primordialespara que los padres
puedan aprender a comprender y aceptar a su hijo/a ya que asi es posible comprender en gran
medida sus comportamientos y puedan lograr en un futuro mejorar la convivencia y restaurar
la dindamica familiar.

Para Fierro (2016) el nivel de afrontamiento determina la eficacia para el
mantenimiento y recuperacion de una persona. En definitiva el estudio del afrontamiento nos
permite conocer como los individuos afrontan diversas adversidadesde distintas maneras ya
que muchas personas pueden tener la misma situacion problematica y mostrar diferentes
reacciones y formas de afrontar el problema, en el caso de los participantes de nuestro estudio,
todos tienen en comun al familiar diagnosticado con autismo, sin embargo muchas familias
afrontan de diversas maneras las situaciones, es por esto que considero importante que
nosotros como futuros profesionales de la salud debemos estar preparados para identificar las

estrategias de afrontamiento adecuadas para orientar nuestros cuidados
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VI.  Conclusiones
De acuerdo con los resultados obtenidos en el presente estudio, se presentan las

siguientes conclusiones:

- El nivel de afrontamiento familiar de los familiares de nifios diagnosticados con
autismo que asisten a la Asociacion de Padres y Amigos de Personas con autismo del

Peru es alto

- El afrontamiento familiar en la dimension “Recursivo centrado” ante el diagndstico de
autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas con autismo del Per(
afio 2020 es alto como sabemos, esta dimensidn se refiere a que los familiares buscan

soluciones para resolver una situacion de manera optimista.

- El afrontamiento familiar en la dimension “Fisico enfocado” ante el diagnostico de
autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas con autismo del Per(
afio 2020 es regular, esto quiere decir que para algunos familiares se les puede dificultar
un poco el manejo de la situacion lo cual podria perjudicar la vida cotidiana de la

familia.

- El afrontamiento familiar en la dimension “proceso de alerta” ante el diagnostico de
autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas con autismo del Per(
afio 2020 es alto esto nos indica que la mayoria de familiares esta pendiente de cualquier
problema que pueda presentarse, teniendo una serie de soluciones ante cualquier

circunstancia y prevenir posibles consecuencias

- El afrontamiento familiar en la dimensiéon ‘“Procesamiento sistematico” ante el
diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas con

autismo del Per( afio 2020 es regular, esto nos dice que algunos familiares hacen uso
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de sus propias experiencias para resolver una situacion problematica

El afrontamiento familiar en la dimension “conocer y relacionar” ante el diagndstico de
autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas con autismo del Per(
afio 2020 es alto, esto quiere decir que la mayoria de familiares hace uso de experiencias
contadas por amigos u otras personas que hayan pasado por situaciones parecidas y las

utilizan para resolver alguna situacién problematica actual.
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VII. Recomendaciones
A la Asociacion se sugiere seguir evaluando el nivel de afrontamiento en las familias,
mas aun en las dimensiones fisico enfocado y procesamiento sistematico lascuales

tuvieron menor puntaje para asi lograr mejorar el afrontamiento en estas.

Se sugiere darles el reconocimiento a los padres que lograron un afrontamientoalto,

lo que significa que estan retomando su dindmica familiar.

A la familia se le recomienda seguir con la constancia en la asistencia conjunta a su
nifio diagnosticado con autismo ya que es importante para la adquisicion de nuevas
habilidades, ademas recordarle que no existe una terapia universal ya que cada nifio es
un mundo y necesitan terapias especiales de acuerdo a sus capacidades, evitar la

comparacion entre nifios.

Basado en los resultados obtenidos se sugiere que los futuros estudios vayan
dirigidos a identificar cuéles son las estrategias de afrontamiento mas utilizadas por
losfamiliares ante el diagnostico de autismo infantil, asi como también el nivel de

estrés generado en los familiares de estos nifios tras el diagnostico.

Recomendar a los profesionales de la salud la importancia de una continua
comunicacion con los familiares de estos pacientes, debe haber una colaboracién
mutualo cual permitira que ambas partes puedan trabajar unidas, tomar decisiones y
asi la familia pueda adquirir mas informacion y se sienta participe del tratamiento o

procesode su hijo y pueda adaptarse y asimilar mejor al diagnostico.
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IX. ANexos
ANEXO A Consentimiento informado

El presente estudio de investigacion sobre Afrontamiento Familiar ante el
Diagnostico de autismo infantil es llevado a cabo por Ortega Gamboa Luz Adriana,
estudiante de cuarto afio de enfermeria de la Universidad Nacional Federico Villarreal. El
estudio es parte del proyecto de tesis el cual tiene como objetivo determinar el
afrontamiento familiar ante el diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres y

Amigos de personas con autismo del Peru afio 2020.

Se solicita su consentimiento para participar en el estudio, se le pedird completar una ficha
de datos y un cuestionario que le tomaran 30 minutos de su tiempo. La informacion
recolectada serd confidencial, es decir, no se usard para otro propdésito diferente al del
presente estudio, es andnima ya que no se usardn nombres para la identificacion. Su
participacion es voluntaria por lo que, si desea retirarse por algin motivo durante la
aplicacion, puede hacerlo en cualquier momento. Ademas, si no esta de acuerdo con alguna

de las preguntas o se siente incomodo puede no contestarla y comunicarmelo.

Finalmente, dado que la informacion que se recoja es el producto de un estudio grupal no

se entregara informacion sobre los resultados individuales de las participantes.

Desde ya, agradezco su participacion.

Yo, acepto participar voluntariamente en

este estudio. He sido informado (a) del objetivo e implicancias de éste. Reconozco que la
informacidn que yo provea es estrictamente confidencial y no sera usada para ningln otro
proposito fuera de los de este estudio sin mi consentimiento. Ademas he sido informada
de que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier momento y que puedo
retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin que esto acarree perjuicio alguno para mi

persona

Firma del/la participante Fecha
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ANEXO B: INSTRUMENTO CUESTIONARIO DE AFRONTAMIENTO FAMILIAR Fecha de
evaluacion:

Buenos dias, el presente cuestionario tiene por finalidad obtener informacion acerca del afrontamiento familiar
ante el diagndstico deautismo infantil en menores de 5 afios. Se convoca su participacion llenando el cuestionario

con total disposicidn y veracidad para suvalidez. Las respuestas serdn confidenciales y solo de uso para el autor

Edad del entrevistado: _ Sexo: Masculino [ | Femenino [ ]
Estado civil: Soltero ( ) Casado ( ) Divorciado ( ) Unién libre ( ) Viuda ( ) Numero de hijos: uno ( ) dos ( )
mas ()

Nivel de instruccion: Ninguno ( ) Bésica ( ) Bachillerato () Técnico () Superior () Situacion

laboral: Empleado ( )Desempleado () Independiente ()
Nivel socioecondmico familiar percibido: Alto ( ) Medio ( ) Bajo ( ) Lugar de residencia:
Edad de su hijo con autismo: Grado de relacion:

Sefiale la respuesta que crea oportuna sobre la frecuencia con que siente los enunciados. Lea cada frase y determine lo que

usted hizomarcando el nimero que corresponda:
1. Muy en desacuerdo 2. En desacuerdo 3. De acuerdo 4. Muy de acuerdo

Esté seguro de que responde a todas las frases y de que marca s6lo un nimero en cada una de ellas. No hay

respuestas correctas oincorrectas; sélo se evalua lo que usted hizo, pensé o sintio en ese momento.
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) Muy en En De Muy de
DIMENSION 1: RECURSIVO CENTRADO desacuerdo | desacuerdo | acuerdo | acuerdo
1 | Reuno la mayor cantidad de informacion posible para aumentar mis opciones a fin de
solucionar el problema
2 | Trato de hacer que todo funcione en mi favor
3 | Estoy atento a cualquier cosa relacionada con la situacion.
4 | Trato de obtener mas recursos para enfrentar la situacion
5 | Tiendo a hacer frente a las situaciones desde el principio
6 | Identifico como quiero que resulte la situacién, luego miro como lo puedo lograr
7 | Desarrollo un plan con una serie de acciones para enfrentar la situacion
8 | Propongo una solucion nueva para una situacion nueva.
9 | Trato de ser creativo y proponer nuevas soluciones
10 | Me empefio en redirigir mis sentimientos para reenfocarlos constructivamente
11 | Con tal de salir del problema o situacion estoy dispuesto a cambiar mi vida radicalmente.
) i Muy en En De Muy de
DIMENSION 2: FISICO ENFOCADO desacuerdo | desacuerdo | acuerdo | acuerdo
12 | Cuando estoy preocupado tengo dificultad para completar tareas, actividades o proyectos
13 | Solo puedo pensar en lo que me preocupa
14 | Encuentro el problema o crisis demasiado complicado, mas de lo que puedo manejar
15 | Por alguna razén no saco beneficio de mis experiencias pasadas.
16 | Tengo muchas ilusiones acerca de como resultaran las cosas
17 | Parece que soy mas lento para actuar sin razon aparente.
18 | Tiendo areaccionar con exageracion y nerviosismo ante alguna crisis o problema
19 | Cuando se me presenta un problema tiendo a paralizarme y a confundirme por un rato
20 | Encuentro dificil explicar cudl es el verdadero problema.
21 | Tiendo a culparme por cualquier dificultad que tenga
22 | Experimento cambios en la actividad fisica.
23 | Esta situacion me esta enfermando
24 | Me rindo facilmente ante alguna crisis o problema
25 | Cuando estoy preocupado tengo dificultad para completar tareas, actividades
) Muy en En De Muy de
DIMENSION 3: PROCESO DE ALERTA desacuerdo | desacuerdo | acuerdo | acuerdo
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26 | Puedo seguir una gran cantidad de instrucciones a la vez, incluso en una crisis o0 con un
problema.
27 | Adopto rapidamente un nuevo recurso cuando este puede resolver mi problema o
situacion.
28 | Cuando dejo mis sentimientos a un lado soy muy objetivo acerca de lo que sucede.
29 | Manejo la situacion analizando rapidamente los detalles tal como sucedieron
30 | Cuando estoy en una crisis 0 un problema me siento alerta y activo durante todo el dia.
31 | Obtengo buenos resultados al manejar problemas complejos o complicados.
32 | Puedo desenvolverme mejor que la mayoria de las personas cuando tengo que ir a lugares
desconocidos
33 | Soy mas efectivo bajo estrés
Muy en En De Muy de
DIMENSION 4: PROCESAMIENTO SISTEMATICO desacuerdo | desacuerdo | acuerdo | acuerdo
34 | Me tomo el tiempo necesario y no actdo hasta que tenga una buena comprension de la
situacion.
35 | Pienso en todo el problema paso a paso.
36 | Analizo la situacion y la miro como realmente es
37 | Trato de aclarar las dudas antes de actuar
38 | Llamo al problema por su nombre y trato de verlo en su totalidad
39 | Trato de mantener el equilibrio entre mis actividades y el descanso
Muy en En De Muy de
DIMENSION 5: CONOCER Y RELACIONAR desacuerdo | desacuerdo | acuerdo | acuerdo
40 | Aprendo de las soluciones que han funcionado para otros
41 | Trato de recordar las estrategias o soluciones que me han servido en el pasado.
42 | Recuerdo cosas que me ayudaron en otras situaciones
43 | Puedo relatar lo que sucede con mis experiencias pasadas o planes futuros
44 | Miro la situacion positiva- mente como una oportunidad / desafio
45 | Me siento bien de saber que estoy manejando el problema lo mejor que puedo
46 | Utilizo el sentido del humor para manejar la situacion
47 | Me planteo muchas ideas como soluciones posibles a la situacion, aungque parezcan

dificiles de alcanzar.




ANEXO C. MATRIZ DE CONSISTENCIA DEL PROYECTO
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Afrontamiento familiar ante el diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas

con Autismo del Pertafio 2020

Problema

objetivo

Problema general

Objetivo general

variable

Metodologia

¢Como es el afrontamiento familiar ante el
diagnostico de autismo infantil en la Asociacion
de Padres y Amigos de personas con Autismo
del Peru afio 2020?

Determinar el afrontamiento familiar ante el diagndstico
de autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos
de personas con Autismo del Peru afio 2020

Problema especifico

Objetivos especificos

¢Como es el nivel de afrontamiento familiar en
la dimension “recursivo centrado” ante el
diagndstico de autismo infantil en la Asociacion
de Padres y Amigos de personas con Autismo
del Per0 afio 20207

¢ Como es el nivel de afrontamiento familiar en
la dimension “fisico enfocado” ante el
diagnostico de autismo infantil en la Asociacion
de Padres y Amigos de personas con Autismo
del Pert afio 2020?

¢ Como es el nivel de afrontamiento familiar en
la dimension “proceso de alerta” ante el
diagnostico de autismo infantil en la Asociacion
de Padres y Amigos de personas con Autismo
del Per( afio 2020?

Identificar en la dimension “recursivo centrado” el nivel
de afrontamiento familiar ante el diagndstico de autismo
infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas
con Autismo del Per( afio 2020

Identificar en la dimensién “fisico enfocado” el nivel de
afrontamiento familiar ante el diagndstico de autismo
infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas
con Autismo del Peru afio 2020

Identificar en la dimension “proceso de alerta” el nivel de
afrontamiento familiar ante el diagndstico de autismo
infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas
con Autismo del Peru afio 2020

Afrontamiento

familiar

Tipo de estudio
cuantitativa de nivel
descriptivo y disefio
trasversal

Area de estudio
Asociacion de
Padres y Amigos de
personas con
Autismo del Pert
del distrito de
Magdalena

Poblacion
Familiares de nifios
menores de 5 afios
diagnosticados con
autismo que asisten a
la Asociacion de
Padres y Amigos de
personas con
Autismo del Peru
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¢Como es el nivel de afrontamiento familiar en
la dimensidn “procesamiento sistematico” ante
el diagndstico de autismo infantil en la
Asociacion de Padres y Amigos de personas con
Autismo del Per( afio 2020?

¢ Como es el nivel de afrontamiento familiar en
la dimension “conocer y relacionar” ante el
diagndstico de autismo infantil en la Asociacion
de Padres y Amigos de personas con Autismo
del Peru afio 20207

Identificar en la dimensién “procesamiento sistematico”
el nivel de afrontamiento familiar ante el diagndstico de
autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de
personas con Autismo del Per( afio 2020

Identificar en la dimension “conocer y relacionar” el
nivel de afrontamiento familiar ante el diagndstico de
autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de
personas con Autismo del Peru afio 2020

Técnicae
instrumento de
recoleccién de datos
El instrumento
utilizado fue
“Cuestionario de
estrategias de
afrontamiento”
(Callista Roy, 2004,
adaptado por
Acevedo, 2017,
modificado por
Ortega 2019)




Afrontamiento familiar ante el diagnostico de autismo infantil en la Asociacion de Padres y Amigos de personas con Autismo del Per( afio

ANEXO D. MATRIZ DE OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

items)

2020
Variable Definicion operacional Dimensién Indicador Items
Recursivo centrado (11 -Muestra creatividad para resolver 1-4
Afrontamiento | Forma o maneraen que los | items) problemas
familiar familiares afrontan una -Actitud  positiva para  resolver 5-11
condicion o situacion, en problemas
estecasoesenrelacionala | . -Se concentra en el problema 12-18
deteccion de autismo en Fisico enfocado (14 items) _ B
menores de 5 afios -Muestra reacciones fisicas durante el 19-25
manejo de la situacion
Proceso de alerta (8 ftems) -Muestra actitud de alerta 96-29
-Muestra comportamientos que lo 30-33
hacen estar alerta
Procesamiento sistematico | -Utiliza estrategias personales 34-37
(6 items) -Utiliza estrategias fisica 38-39
. o . -Utiliza sus propios recursos 40-43
onocer y relacionar ( -Se ayuda de los recursos de otros 44-47
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ANEXO E. VALIDEZ DEL INSTRUMENTO

Para la validez: Se consulté a 5 expertos para la evaluacion del instrumento, de

quienes se obtuvo los siguientes resultados:
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CRITERIO J1 J2 J3 Ja J5 PROMEDIO
CLARIDAD 100 100 100 80 80 92
OBJETIVIDAD 100 100 100 100 80 96
ACTUALIDAD 90 100 100 100 80 94
ORGANIZACION 80 80 100 100 80 88
SUFICIENCIA 100 100 100 100 80 96
INTENCIONALIDAD 90 100 100 100 80 94
CONSISTENCIA 90 100 100 80 80 90
COHERENCIA 100 100 80 90 80 90
METODOLOGIA 100 90 80 100 80 90

TOTAL 92.2

El porcentaje total fue de 92.2% lo cual al ser mayor del 70%, demuestra la validez

del instrumento



ANEXO F. CONFIABILIDAD SEGUN EL ALFA DE CRONBACH

Estadisticas de fiabilidad

Alfa de Cronbach basada

en elementos

Alfa de Cronbach estandarizados N de elementos

,851 47

,843

Se realizo la confiabilidad con el alfa de Cronbach, el cual mostro como resultado una

fiabilidad de 0,84, lo cual al ser mayor a 0,7 demuestra que el instrumento es confiable

y aplicable



