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Resumen

El presente estudio tuvo como objetivo examinar el proceso de adaptacién de
padres y madres de hijos diagnosticados dentro del trastorno del espectro autis-
ta (TEA). Se utilizd como marco el Modelo Doble ABCX de Adaptacion Familiar
(McCubbin & Patterson, 1983). Para esta investigacion participaron siete padres
de familia (cinco madres y dos padres), quienes tenian un hijo diagnosticado con
TEA, el cual se atendia en alguna institucion especializada de Lima. Se utilizd el
método de investigacion cualitativo con un disefio fenomenologico. Asimismo,
se realizo una entrevista semiestructurada para la recoleccion de informacion y el
analisis tematico como estrategia de analisis. Los resultados revelaron que los pa-
dres de nifios con TEA presentaban una serie de sentimientos y actitudes frente al
diagndstico (p. ej. tristeza, frustracion, incertidumbre, estrés). Sin embargo, tales
sentimientos estaban muy relacionados con las oportunidades de obtener atencion
profesional apropiada, asi como informacién adecuada respecto al TEA. Asimismo,
los participantes destacaron la importancia de fuentes de soporte social. Finalmen-
te, resaltaron la necesidad de una adecuada ayuda profesional para poder afrontar
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las diversas situaciones problematicas que perciben. Se concluye que el Modelo
Doble ABCX de Adaptacion Familiar es util para examinar este proceso. Asimismo,
es necesario proveer a la poblacion de informacion adecuada respecto al TEA, asi
como de una atencion profesional especializada. Ello tiene como fin facilitar un
proceso de Adaptacion Familiar positivo y, por ende, promover el bienestar general
de las personas con trastorno del espectro autista y de sus familias.

Palabras clave: padres, Adaptacién Familiar, trastorno del espectro autista, Mode-
lo Doble ABCX.

Abstract

The objective of this study was to examine the adaptation process in parents of
children diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD). The Double ABCX mo-
del of family adaptation (McCubbin & Patterson, 1983) was used in this research.
For this investigation, seven parents (five mothers and two fathers) participated.
All of them had a son diagnosed with ASD, who was attended in a specialized insti-
tution in Lima. A qualitative research method with a phenomenological design was
used. In addition, a semi-structured interview was held to gather information, and
thematic analysis was used as the analysis strategy. The results revealed parents of
children with ASD presented a series of feelings and attitudes towards the diag-
nosis (e.g., sadness, frustration, uncertainty, stress). However, such feelings were
closely related to opportunities to obtain appropriate professional attention and
adequate information regarding the ASD. In addition, participants highlighted the
necessity for adequate professional help to deal with their problematic situation. In
conclusion, the ABCX Double Family Adaptation Model is a useful model to exa-
mine this process. Moreover, it is necessary to provide population with adequate
information regarding the ASD, as well as specialized professional attention. The
purpose of this is to facilitate a process of positive family adaptation, and thus to
promote the general well-being of people with autism spectrum disorders and their
families.

Keywords: parents, family adaptation, Autism Spectrum Disorder, Double ABCX
Model.

La llegada de un hijo suele representar una de las situaciones de mayor felicidad
para las parejas, ya que se genera en ambos una serie de expectativas y proyectos a
futuro respecto a la dindmica familiar, el desarrollo del nifio y el rol que cumpliran
ellos en su vida (Navarro-Martinez et al., 2013). Sin embargo, este proyecto de vida
puede verse modificado cuando este hijo anhelado presenta alguna caracteristica
inesperada o incluso alguna incapacidad que altere los planes futuros iniciales (Da-
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valos Montalvo, 2015). Dicha situacion obliga a reformular las expectativas frente a
una nueva realidad, la cual involucra el desarrollo del nifio en los distintos aspectos
de suvida;y a la vez, se deben plantear las formas en que los padres lograran adap-
tarse a este inesperado contexto para brindar un soporte familiar adecuado.

En tal sentido, el presente estudio busca describir la forma en que los padres de
hijos diagnosticados dentro del trastorno del espectro autista (TEA) utilizan los
recursos, tanto propios como del entorno, para adaptarse a los cambios que genera
la crianza de un hijo con TEA. Para ello, este estudio utilizé como marco el Modelo
Doble ABCX de Adaptacion Familiar (McCubbin & Patterson, 1983).

El trastorno del espectro autista (TEA)

El TEA se caracteriza por deficiencias persistentes en la comunicacién y en la in-
teraccion social, asi como por patrones restrictivos de comportamiento, intereses
o actividades y por poca flexibilidad de pensamiento (American Psychiatric Asso-
ciation, 2013). Asimismo, los sintomas asociados a este trastorno se manifiestan
alrededor del periodo de desarrollo temprano, causando un deterioro clinico signi-
ficativo en las dreas social y laboral o en otras areas importantes del funcionamien-
to habitual del individuo (American Psychiatric Association, 2013). Este deterioro
genera una gran carga para la salud del individuo, la familia e incluso para la salud
publica. (Baxter et al., 2015).

Actualmente, la prevalencia estimada del TEA alrededor del mundo es de aproxi-
madamente 1.5 % en los paises desarrollados (Lyall et al., 2017). En la poblacién de
nifios y adolescentes (entre 5y 17 aflos de edad), la prevalencia estimada es de 16.1 %
(Erskine et al., 2017). Sin embargo, los datos acerca de la carga para la salud y de la
prevalencia de personas con TEA en paises de bajo y medio ingreso son general-
mente limitados (Erskine et al., 2017; Hahler & Elsabbagh, 2015).

Especificamente en el Perd, de acuerdo al Registro Nacional de la Persona con Dis-
capacidad realizado el afio 2016 por el Consejo Nacional para la Integraciéon de la
Persona con Discapacidad (Conadis), se han inscrito alrededor de 2809 personas
diagnosticadas con TEA, lo cual representa el 1.64 % del total de las personas regis-
tradas (Conadis, 2016).

Estudios realizados en nuestro pais evidencian un alto nivel de estrés tanto en pa-
dres como en madres de nifios con TEA al ver que la imagen mental que habian
elaborado de su hijo o hija difiere de la realidad (Auad, 2009). Ademads, otros fac-
tores que preocupan a los padres son las pocas iniciativas politicas para difundir a
la poblacion informacidn acerca de la salud mental, asi como el marcado estigma
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social existente respecto a los trastornos mentales (véase Bojorquez Giraldo et al.,
2012). La estigmatizacién social, manifiesta en este pais con matices propios de la
cultura, afecta sin duda tanto a los individuos con TEA como a sus familiares. Esto
causa gran preocupacion, ya que estudios previos sugieren que los padres de nifios
con TEA perciben la estigmatizacion social, la cual se suma a la dificultad general
de criar a un hijo con TEA (Kinnear, Link, Ballan & Fischbach, 2016). Ademas de
la estigmatizacion, los padres de individuos con TEA suelen enfrentarse a niveles
mads altos de estrés, al divorcio, el desplazamiento geografico forzado (para lograr
la atencion en salud mental especializada que necesitan), asi como a problemas
financieros, en comparacion con padres de hijos sin TEA (Bonis, 2016; DePape &
Lindsay, 2015). En suma, el TEA presenta una serie de retos para los padres, lo que
los lleva necesariamente hacia un proceso de adaptacion.

Modelo Doble ABCX de Adaptacion Familiar

Para muchos padres, el conocer el diagndstico de un trastorno fisico o mental en un
hijo puede ser un evento sumamente estresante e incluso, algunas veces, una expe-
riencia traumatica (DePape & Lindsay, 2015; Negri & Castorina, 2014). Sin embargo,
es importante sefialar que existen familias que logran adecuarse con éxito a este
contexto comunmente desestabilizador. En este sentido, para examinary compren-
der mejor el proceso de adaptacion de padres de nifios con TEA, se han propuesto
distintos modelos (véase Negri & Castorina, 2014). Entre estos modelos, se destaca
por su afinidad con el contexto el Modelo Doble ABCX de Adaptacion Familiar
(McCubbin & Patterson, 1983). El Modelo Doble ABCX propone explicar como di-
versos factores se relacionan entre si e influyen simultaneamente en el proceso de
adaptacion de los padres de hijos con TEA (Tabla 1).
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Tabla 1.
Modelo Doble ABCX de Adaptacion Familiar (McCubbin & Patterson, 1983)

Factor Nombre del factor Descripcion del factor

Evento que determina el desequilibrio del
aA Factor estresante contexto y las demandas generadas por la si-
tuacion.

Recursos con los que contaba la familia antes
bB Apoyos sociales del evento, asi como los adaptados a las nue-
vas demandas que este genera.

Significado que la familia atribuye al evento
cC Percepcidén del problema estresante, a las demandas que van surgiendo
y a su capacidad para hacerles frente.

Unidn entre los factores bB y ¢C. Representan
los esfuerzos tanto cognitivos como conduc-
tuales que se emplean para manejar la situa-
cion.

BC Estrategias de afrontamiento

Cabe mencionar que el Modelo Doble ABCX original ha tenido diversas transfor-
maciones que han dado lugar a otros modelos, tales como el Modelo de Adaptacion
Familiar y Respuesta a la Adaptacion (FAAR); el Modelo de Tipologia de Ajuste y
Adaptacion Familiar; y el Modelo de Resiliencia de Estrés, Ajuste y Adaptacion Fa-
miliar (véase Negri & Castorina, 2014). Todos ellos fueron elaborados para explicar
de manera general el proceso de adaptacion de los padres de hijos con discapa-
cidad. Sin embargo, ya que el presente estudio es especificamente con padres de
individuos con TEA, se ha preferido utilizar el Modelo Doble ABCX de Adaptacion
Familiar porque es el que mejor se ajusta a este contexto familiar especifico (Negri
& Castorina, 2014).

Consecuentemente, este estudio tiene como objetivo describir el proceso de adapta-
cién de padres y madres de hijos diagnosticados con el trastorno del espectro autista
(TEA) basandose en el Modelo Doble ABCX de Adaptacién Familiar de McCubbin
& Patterson (1983). Precisamente, se busca identificar los recursos que los padres
reconocen como fuentes de apoyo, las ideas que los padres generaron frente al diag-
nostico y las formas en que los padres afrontan este nuevo contexto en sus vidas.
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Método

Esta investigacion sigue un método cualitativo, ya que este es particularmente util
cuando queremos empoderar a los participantes para compartir sus historias y
asi comprender mejor el contexto en el que acaece el problema (Creswell & Poth,
2018). Especificamente, se utilizo la aproximacién fenomenoldgica, ya que el foco
de estudio estuvo en el contexto de vida de los participantesy, particularmente, sus
experiencias (Howitt, 2016). De este modo, por medio de la informacién proporcio-
nada por los participantes, se espera reconocer las caracteristicas particulares del
contexto y la situacion en la que se desenvuelven los padres y sus hijos.

Participantes

En esta investigacion, participaron cinco madresy dos padres, entre 25y 56 afios de
edad, con hijos entre los 4 y los 15 afios de edad, diagnosticados con trastorno del
espectro autista. Todos los participantes provenian de instituciones que brindan
apoyo y asesoria a padres de personas con TEA en Lima (Peru).

Como criterios de inclusiéon para la muestra, se considerd una edad minima en
la que los sintomas del TEA hayan requerido un proceso de adaptacion por parte
de los padres. Estudios previos sugieren que los 19 meses es la edad en la que los
padres reportan la aparicion de los primeros sintomas de TEA (Turygin, Matson,
Williams & Belva, 2014). Sin embargo, hay una gran variabilidad en la observacién
de los sintomas entre los 6 mesesy los 3.5 afios de edad (Martos-Pérez, 2006). Ade-
mads, algunos sintomas son dificiles de evaluar antes de los dos afios, tales como los
patrones del lenguaje (Turygin et al., 2014). Por otro lado, se ha observado que los
27 meses es la media de edad en la que los padres recién recurren a ayuda profe-
sional (Turygin et al., 2014). Por todos estos motivos, se estableci6 entonces como
criterio de participacion que la edad de los nifios fuera superior a los 3 afios.

Asimismo, otro criterio de inclusion de la muestra fue que los padres se encuentren
en algun tipo de acompafamiento terapéutico, es decir que cuenten con asesoria e
informacion acerca del trastorno del espectro autista, por lo que podrian describir
con mayor precision el proceso que se encuentran viviendo.

Instrumento
Se utilizé una entrevista semiestructurada, la cual es considerada una estrategia
‘dominante’ en la investigacion cualitativa, ya que permite evaluar los fenémenos

caso por caso, al mismo tiempo que permite conservar sus particularidades (Flick,
2007, p. 10). La entrevista tuvo como base una guia de temas formulados como pre-
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guntas, para ser profundizadas durante la entrevista con los padres. Concretamen-
te, las preguntas abordan los siguientes temas: ideas iniciales de los padres acerca
de la paternidad o la maternidad, el proceso de busqueda e identificacion del diag-
nostico y los temores que se generan. En otras palabras, el disefio del instrumento
estuvo alineado con el objetivo de la investigacion (i. e., examinar el proceso de
adaptacion de padres y madres de hijos diagnosticados con TEA). Para validar esta
entrevista semiestructurada, se utilizé el criterio de once jueces expertos en TEA
(psicologos clinicos especialistas en el trabajo con nifios y otros profesionales de la
salud especialistas en TEA). Estos once jueces analizaron la relacion existente entre
las preguntas disefiadas para la entrevista y la capacidad de estas para evidenciar
que la informacion obtenida a través de ellas permitiese la comprension del pro-
ceso de adaptacién de padres de hijos diagnosticados con TEA. Seguidamente, se
realizé una prueba piloto de la entrevista con dos padres para evaluar la capacidad
del instrumento para medir las variables y lograr el objetivo de la investigacion.

Procedimiento

En Lima, existen diversas institucionesy asociaciones que brindan apoyo y asesoria
a padres de personas con TEA, por lo que se las contacté mediante un correo elec-
tronico y visitas directas y se les presenté el proyecto de investigacion enfatizando
sus objetivos. Asimismo, se adjunté un consentimiento informado para los poten-
ciales participantesy que de esta manera autoricen o no su participacion voluntaria
en la investigacion. Ademas, este documento ayudo a garantizar que los participan-
tes tengan un conocimiento previo de las caracteristicas y los objetivos generales
de la investigacion. Por otro lado, todos los participantes fueron informados de los
compromisos de confidencialidad y respeto de la privacidad en la presente inves-
tigacion.

Una vez obtenida la muestra, se realiz6 una entrevista con cada padre (aproxima-
damente 50 minutos de duracion). Finalmente, las entrevistas fueron transcritas y
posteriormente analizadas. Para ello se utilizo el analisis teméatico (Howitt, 2016),
el cual consistio en la sistematizacion de la informacion agrupando de acuerdo al
Modelo Doble ABCX los temas encontrados. El andlisis temdtico nos permite ade-
mas reconocer las diferencias y las similitudes entre la informacion encontrada, asi
como los eventos y las realidades relacionadas con el contexto en que se desarrolla
el problema (Mieles Barrera, Tonon & Alvarado Salgado, 2012).

Resultados
A continuacién se presentan los principales hallazgos del analisis tematico de las

entrevistas realizadas. Los resultados se basan en las categorias del Modelo Doble
ABCX, utilizado en nuestro estudio.
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Tabla 2.

Categorias y ejemplos de los resultados obtenidos

Categorias

Ejemplos

Factor aA:
Sentimientos
frente al diag-
nostico de TEA

“Estdbamos tristes porque en ese momento se te derrumban un
poco los suenos. [...] Sofiaba con tener un hijo que tal vez sea lo
que tal vez yo no pude ser”. (Javier)

“Tuve miedo, [...] pensé que mi hijo no iba a ser feliz. ;Qué habia
hecho yo para que le pase esto?”. (Catalina)

“Jamads en mi vida habia escuchado la palabra autista y no re-
cuerdo qué me dijo el doctor porque recuerdo que empecé a
llorar”. (Lily)

Factor bB:
Apoyos sociales

“Creo que hay mucha ignorancia sobre el tema, [...] los especialis-
tas son los primeros en tener un conocimiento limitado”. (Luisa)

“El dolor hubiera sido menos si lo hubiera podido compartir con
mi pareja, porque hasta ahora no es consciente de la condicion
de su hijo”. (Lily)

“Acd, con las mamas, he sentido apoyo, he conocido mas mamads
como el caso de mi hijoy no me he sentido sola, no sentirme que
soy la tinica, que hay muchos casos”. (Camila)

Factor cC:
Percepcion del
problema

“La preocupacion de qué va a ser de Melisa; obviamente no siem-
pre vamos a estar nosotros”. (Luisa)

“No sé como serd su vida, si se casard o no se casara, a todas esas
cosas. A ;qué pasaria si yo ya no viviera?, ;qué debo dejarle?”.
(Camila)

“Obviamente tiene sus limitaciones. Veo que mejora muchisimo
en su psicomotricidad, entiende todo. [...] Todo eso me da cierta
esperanza, quién sabe y pueda hacer algun tipo de actividad que
no requiera altos coeficientes intelectuales”. (Javier)

Factor BC:
Estrategias de
afrontamiento

“Tuve que asumir la situacion de que yo podia ayudarla. He teni-
do mucho miedo, pero siempre he pensado que tengo que salir
adelante con ella, que lo mejor que le puedo dar son sus estudios”.
(Camila)

“Mas ayudo de lejos, viendo qué hacery organizédndola”. (Luisa)

Nota. Los nombres asignados a los participantes son ficticios.

I 5.
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Factor aA: Sentimientos en torno al diagndstico de trastorno del espectro
autista

En esta primera categoria, se reconoce en todos los participantes que cuando sus
hijos son diagnosticados con TEA, aparecen diversos sentimientos y pensamientos;
estos estan influenciados por la falta de conocimiento de lo que es el TEA y de lo
que implica para ellos, como cuidadores, y para sus hijos.

En primer lugar, los padres manifiestan sentimientos de tristeza al conocer que
sus hijos presentan un trastorno mental y que esto influye en las expectativas de
desarrollo futuro que ellos tenian para sus hijos. Asimismo, los padres manifiestan
sentimientos de culpa frente al diagnostico, ademas de diversos temores. El princi-
pal temor encontrado en los padres se relaciona con la falta de informacion acerca
del trastorno. También demuestran temor respecto a las caracteristicas mismas del
TEA, que en muchas ocasiones no es diagnosticado con precision por los profesio-
nales de atencion en salud primaria. Por otro lado, se encontro que algunos padres
atraviesan por un sentimiento de negacidn frente al diagndstico, por lo que requie-
ren de un periodo para aceptar la condicion que presenta su hijo y lograr asimilar el
nuevo contexto, asi como los cambios que este conlleva.

Factor bB: Apoyo social

La mayoria de los padres entrevistados perciben un entorno poco sostenedor frente
al contexto que les ha tocado vivir. La falta de recursos y de apoyo del entorno influ-
ye en como los padres perciben esta experiencia. En primer lugar, los padres buscan
en los especialistas (e. g., psicologos, neur6logos, etc.) la informacion y las respues-
tas necesarias para comprender las dificultades que presentan sus hijos, asi como
para tomar las acciones necesarias a lo largo de su desarrollo. En este contexto, los
padres manifiestan encontrarse frente a muchas opciones terapéuticas de distintas
caracteristicas, las cuales pueden percibirse como una fuente de apoyo social. Sin
embargo, en algunos casos, los especialistas no llegan a cubrir estas necesidades,
por lo que los padres manifiestan cierto malestar frente a la busqueda de terapias e
intervenciones apropiadas para sus hijos.

Asimismo, algunos padres buscan apoyo en sus familias y, principalmente, en sus
parejas. En este ultimo caso, los participantes manifiestan que las vivencias y las
emociones son similares entre ellos frente a la condicion de sus hijos. Sin embargo,
en algunos casos, las madres, mas que los padres, no logran encontrar el apoyo que
buscan en sus parejas para hacer frente a la crianza del nifio. En tal sentido, es in-
teresante percatarse de que algunas madres manifiestan recibir mas bien el apoyo
de otras madres que viven situaciones similares. Estas madres reconocen que esta
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fuente de soporte social es muy ttil, ya que logran compartir sus experiencias y sus
dudas frente a la crianza de nifios con TEA. De hecho, los participantes manifiestan
que se han formado en nuestro pais muchas redes de madres de nifios con TEA,
particularmente en centros de intervencion para personas con esta condicion.

Factor cC: Percepcion del problema

Como se ha mencionado, los padres expresan temores acerca del futuro de sus hijos,
especialmente en torno a su desarrollo y el establecimiento de su autonomia durante
la etapa adulta. Debido a esta inquietud, los padres refieren una particular preocu-
pacidén porque sus hijos logren desarrollar las habilidades y las destrezas necesarias
para valerse por si mismos (e. g., autovalimiento). Frente a esto, los padres buscan
proveer a sus hijos de las herramientas necesarias para desarrollar sus capacidades
y sus habilidades, considerando las limitaciones que se puedan presentar en cada
caso. Por otro lado, particularmente en el caso de las familias con mas de un hijo,
los padres refieren tener la incertidumbre acerca de quién se hara cargo del hijo con
TEA durante su vida adulta y qué tanto cuidado necesitara de una tercera persona.

Factor BC: Estrategias de afrontamiento

En esta categoria, se identifica la forma en que los padres utilizan sus recursos para
buscar opciones de mejora frente a la percepcion que tienen del problema (Pozo,
2010). Algunos padres en este estudio reconocen que la mejor forma de afrontar las
dificultades asociadas a la condicidn de sus hijos es encontrando la ayuda de espe-
cialistas, asi como terapias que favorezcan su desarrollo.

De igual manera, se pudo observar también que a algunos padres les cuesta identi-
ficar recursos y utilizar estrategias para hacer frente al contexto que estan viviendo,
mientras que otros participantes si logran utilizar sus fortalezas y sus recursos in-
dividuales para afrontar la situacion y brindar apoyo a sus hijos.

Por otro lado, algunos padres indican que se involucran en el proceso terapéuti-
co de sus hijos a través de ejercicios y actividades en casa destinados a potenciar
distintas capacidades y habilidades, para ello utilizan informacién terapéutica de
medios como Internet o terapias alternativas. En otros casos, los padres prefieren
delegar estas tareas a especialistas y terapeutas.

Finalmente, algunos padres manifestaron que se encuentran en un proceso de bus-
queda de recursos para involucrarse mas con sus hijos, asi como de adaptacion a sus
caracteristicas y su condicion. Se observé incluso que algunos padres presentaban
cierto nivel de negacion del diagnostico, ya que refirieron que les costaba aceptar
algunas caracteristicas del TEA.
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Discusion

El presente estudio, en una muestra de participantes de Lima (Pert), tuvo como
objetivo describir el proceso de adaptaciéon de padres y madres de hijos diagnosti-
cados con TEA. Para ello, se utilizé como marco el Modelo Doble ABCX de Adap-
tacion Familiar de McCubbin & Patterson (1983). A continuacidn, se discuten en
detalle los resultados en las categorias examinadas.

Sentimientos al recibir el diagnéstico de TEA

Los resultados sugieren que el nivel de estrés y el impacto frente a la noticia del
diagnostico de TEA en el hijo parecen frustrar las expectativas de crianza y la mo-
tivacion que los padres tenian respecto al hijo. Estudios previos sefialan que los
padres experimentan mucho estrés durante los primeros afios de vida del nifio con
TEA, periodo en el que la busqueda de un diagndstico y lo que esto conlleva da lu-
gar a momentos criticos para la familia (Pozo, 2010). Sin embargo, estos niveles de
estrés de los padres suelen asociarse a la severidad de los problemas conductuales
de los hijos con TEA (Harper, Dyches, Harper, Roper & South, 2013), asi como al
proceso de diagnostico (Reed, Picton, Grainger & Osborne, 2016). Por ejemplo, un
estudio reciente con madres de nifios con TEA encontro6 que el tiempo que transcu-
rre desde que se reporta el problema del hijo hasta la obtencién de un diagnostico
es el factor que se correlaciona negativamente con el nivel de estrés parental (Reed
etal., 2016).

Investigaciones realizadas en Pert sugieren que luego de las primeras emociones
de angustia y culpa frente al diagndstico ocurriria un proceso de adaptacion, por
lo que el trastorno pasaria a ser identificado como un reto, pues los padres deben
aprender a convivir con las nuevas necesidades que se generan. Sin embargo, aun-
que los niveles iniciales de angustia, depresion y culpa disminuyen a través del pro-
ceso de adaptacion, estos siguen presentes a lo largo de la crianza del nifio (Auad,
2009; Pérsico, 2011).

Al respecto, como bien sefialan Negri & Castorina (2014), no hay duda de que el
diagnostico de un trastorno del neurodesarrollo conlleva un proceso de adapta-
cién similar en las familias (e. g., en la familia de una persona con discapacidad
intelectual). Sin embargo, hay procesos adaptativos distintivos de los familiares de
una persona con TEA que reflejan las caracteristicas tinicas del diagnostico de TEA
(Negri & Castorina, 2014). Asi, en el caso especifico de los padres de individuos con
TEA, un estudio reciente de revision de la literatura encontro en ellos respuestas
emocionales mixtas frente al diagnostico, incluyendo sentimientos contradictorios
tales como alivio y desolacion al mismo tiempo, asi como culpa y remordimiento
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(DePape & Lindsay, 2015). Asimismo, se evidencia que algunas madres presentan
sentimientos de culpa porque suponen que no cumplieron adecuadamente su rol
materno al no haber gestado un hijo sano, por lo que les resulta dificil aceptar el
diagnostico y vincularse con el nifio (Auad, 2009).

Esto coincide con nuestros hallazgos al observar que los participantes reportaron
una diversidad de sentimientos y pensamientos con relacion al diagndstico. Sin
embargo, es importante percatarse de que la mayoria de los participantes asocian
el impacto negativo del diagnostico a la poca informacidn que tenian acerca del
trastorno, lo cual se relaciona también con la percepcion del problema (factor cC
en el Modelo Doble ABCX).

Estos hallazgos son relevantes en nuestra region y particularmente en el Per, ya
que si bien existen algunas iniciativas de informacidn acerca de la salud mental en
diversos paises (Hernandez, 2013), queda ain mucho por hacer en lo que respecta
a la salud mental en nuestro pais (Bojorquez Giraldo et al., 2012). Por ejemplo, es-
tudios similares en paises de la region, como Ecuadory Venezuela, encuentran que
la gran mayoria de los padres de nifios con TEA no tenian conocimientos sobre este
trastorno antes del diagnostico (Davalos Montalvo, 2015; Vergara Tuiran, 2013). Asi
también, la mayoria de los participantes en esta investigacion afirmaron descono-
cer de qué se trataba el trastorno al recibir el diagnostico, lo cual generaba diversos
sentimientos negativos. Esto es un llamado de atencién para buscar una mejora
en las politicas publicas peruanas respecto a la difusion de informacion referente
a la salud mental de la poblacion del Perd, y de manera particular respecto al TEA.
Si bien en nuestro pais existe una ley de proteccion de personas con trastorno del
espectro autista (Ley 30150; Conadis, 2017), es importante que el plan nacional di-
sefiado para estas personas se difunda y se ejecute alcanzando al mayor nimero de
familias posible. Ademas, se recomienda que estas iniciativas se integren con otras
estrategias nacionales de salud general y salud mental, en particular. Esto, con el fin
de incrementar el impacto positivo en el bienestar de la poblacion.

Asimismo, es importante que estas iniciativas consideren la importancia de re-
ducir el estigma social y la discriminacion asociados a los trastornos mentales
(Gronholm, Henderson, Deb & Thornicroft, 2017; Thornicroft et al., 2016). Para
ello, se deben considerar factores contextuales que influyen en el conocimiento y
en las actitudes de la poblacion, tales como la cultura, las creencias y el contexto
sociodemografico especifico (e. g., Hebert & Koulouglioti, 2010; Suka, Yamauchi &
Sugimori, 2015; Zuckerman, Lindly & Sinche, 2016). De igual manera, se recomien-
da que tales intervenciones utilicen instrumentos apropiados de medicion de su
efecto en los pacientes (O’Connor, Casey & Clough, 2014; Wei, McGrath, Hayden
& Kutcher, 2016). Finalmente, en linea con el plan nacional antes mencionado, se
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sugiere considerar el uso de la tecnologia para empoderar a la poblacién en el cui-
dado de su salud (Bond, Merolli & Ahmed, 2016; Kim & Xie, 2017; Lagumdzija &
King Swing, 2017; Mitu, 2016).

Bisqueda de soporte social

Los padres participantes mencionaron que buscan fuentes de apoyo familiar y so-
cial. En primer lugar, procuran soporte en el entorno cercano, dentro de sus fami-
lias, y es la pareja quien se convierte en una fuente primaria de apoyo para abordar
las demandas adicionales de crianza de los nifios. Este resultado coincide con estu-
dios previos que sugieren que el recibir soporte de la pareja influye positivamente
en surelaciony en el proceso de adaptacion de ambos padres (Garcia-Lopez, Sarrid,
Pozo & Recio, 2016). Sin embargo, se encontro que algunas madres no identifican a
sus conyuges como una fuente de apoyo en el momento de conocer el diagndstico,
es decir, durante la crisis inicial.

Como se menciond, el proceso de diagnostico por el que pasan los padres de nifos
con TEA puede generar mucho estrés y afectar el funcionamiento psicoldgico y el
bienestar general de los padres. Por ejemplo, una percepcion positiva del proceso
de diagndstico estuvo negativamente asociada a niveles de ansiedad y depresion en
un estudio de madres de nifios con TEA (Reed et al., 2016). Asi también, otros estu-
dios sugieren que cuando los padres de nifios con TEA observan que son ayudados,
decrecen sus niveles de estrés e incrementan sus sentimientos de control, lo que re-
salta la importancia de las fuentes de soporte social (Pozo, Sarrid & Méndez, 2006;
Siman-Tov & Kaniel, 2011). De esta manera, el soporte emocional del conyuge es
importante, como bien lo refieren algunos padres en nuestro estudio. En general, la
evidencia sugiere que los padres de nifios con TEA experimentan una menor satis-
faccion en su relacion de pareja, comparada con padres de nifios sin discapacidad
(Sim, Cordier, Vaz & Falkmer, 2016). Si bien algunos matrimonios parecen fortale-
cerse como resultado del cuidado del nifio con TEA, otros se distancian (DePape &
Lindsay, 2015). Esto podria deberse al estrés que conlleva el cuidado de un nifio con
TEA. Asi, estudios previos sugieren que a mayor estrés por el cuidado de un hijo con
TEA menor serd la calidad de la relacion marital (Harper et al., 2013). Coincidiendo
con ello, otros estudios sugieren que la satisfaccion marital podria agravarse tam-
bién por el nivel de los problemas conductuales del hijo con TEA (Langley, Totsika
& Hastings, 2017). Posteriormente, este impacto negativo en la calidad marital pue-
de afectar el ajuste psicoldgico, como lo sugieren algunos estudios en colaboracion
con madres de nifios diagnosticados con este trastorno (e. g., Benson & Kersh, 20m).
En suma, esto podria explicar por qué algunas madres en nuestro estudio perciben
que sus conyuges no son una fuente de soporte emocional. En todo caso, estudios
predictivos sugieren que el sentido de coherencia, el locus de control interno, el
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soporte social y la calidad del matrimonio incrementan la habilidad para afrontar
el estrés que conlleva criar un hijo con TEA (Siman-Tov & Kaniel, 2011). Luego, se ha
visto que un afrontamiento activo, positivo y focalizado en el problema se asocia a
un proceso de adaptacion mas positivo en padres de nifios con TEA (Pozo, Sarria &
Brioso, 2014). Por tales motivos, es importante promover los recursos individuales
de los padres de nifios con TEA, particularmente de las madres.

Por otro lado, los participantes indican que existe la necesidad de fomentar una
conciencia social respecto a la inclusidn y la aceptacion de personas con discapaci-
dad. Ademas de ello, los participantes mencionan la necesidad de contar con profe-
sionales especialistas en TEA que puedan ayudar de forma integral en el desarrollo
y el bienestar de las personas con este trastorno. Como se sefialé anteriormente,
los padres de nifios con TEA perciben la estigmatizacion social, que se suma a la
dificultad general de criar a un hijo (Kinnear et al., 2016). En el caso particular del
Pert, este fendmeno de estigmatizacion social se ve agravado por una inapropia-
da atencidn profesional de la salud mental, como lo refieren los padres y también
estudios previos (Bojorquez Giraldo et al., 2012). En otras palabras, como se men-
ciond anteriormente, es importante la difusion de informacion continua en la po-
blacion acerca de temas de salud mental para eliminar creencias erréneasy reducir
la estigmatizaciéon (Hernandez, 2013).

Sin embargo, también encontramos participantes que reconocen y valoran el apo-
yo que reciben de ciertas instituciones, asi como el hecho de que a través de ellas
conocen a otros padres y madres en situaciones similares. Estas interacciones les
permiten compartir experiencias, satisfacciones y temores, asi como generar una
red de soporte social. Estos hallazgos revelan también la necesidad de disefiar y
divulgar informacion adecuada acerca de los familiares de personas con TEA para
que puedan apoyarse entre si. La evidencia sugiere que estas redes de apoyo social
de padres de nifios con TEA ayudan a reducir los sintomas de depresion, ansiedad e
ira de los padres, y por ende favorecen su calidad de vida y su bienestar (Boyd, 2002;
Pozo, 2010). En suma, se sugiere la promocion de las redes de apoyo social para pa-
dres de nifios con TEA, y que asi puedan tener espacios de escucha y de interaccion
con personas que tienen vivencias similares.

Percepcion del problema: Expectativas y temores frente al futuro

Los padres indican tener una gran preocupacion respecto al futuro de sus hijos y
muchos de ellos se atemorizan porque este es incierto tanto para sus hijos como
para ellos mismos. Muestran como preocupaciones principales el nivel de auto-
nomia del hijo, su desarrollo laboral, su independencia econdmica, etc. Estudios
previos sugieren que un conocimiento adecuado del TEA, asi como el apoyo social
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que los padres puedan recibir, generan menos estrés y mas percepcion de control
de la situacién (Siman-Tov & Kaniel, 2011). Esto revela nuevamente la importancia
de la concientizacion y la sensibilizacion de la poblacion respecto a la salud men-
tal, asi como la necesidad de continuar promoviendo las politicas de inclusiéon que
favorecen a las personas con TEA. Asimismo, es importante desarrollar programas
de atencion en salud fisica y mental que permitan un cuidado apropiado de las
personas con TEA a lo largo de su desarrollo, incluyendo la vida adulta. Esto se sus-
tenta en que la sintomatologia del TEA tiende a ser estable a lo largo del desarrollo
(Bieleninik et al., 2017), por ello se sugiere que las intervenciones se centren mas
en la calidad de vida y en el funcionamiento general de las personas con TEA en lu-
gar de focalizarse en los sintomas (Bieleninik et al., 2017). Este soporte profesional
debe también promover la aceptacién en los padres de nifios con TEA (Dardas &
Ahmad, 2015).

Estrategias de afrontamiento

Los padres participantes sefialaron que buscan diversos recursos para afrontar el
diagnostico y sus caracteristicas, tales como la busqueda de ayuda profesional que
promueva el desarrollo de sus hijos. Por otro lado, algunos padres refirieron haber
realizado cambios en el &mbito personal, tales como una mejora en su nivel de tole-
rancia. Asimismo, muchos padres buscaron informarse sobre el TEA, y alcanzaron
un nivel de conocimiento que les permite compartir experiencias con sus hijosy asi
participar en su desarrollo. Estos hallazgos revelan la importancia de los recursos a
los que los padres de nifios con TEA pueden acceder para afrontar los diversos pro-
blemas que ellos perciben. Como se menciond, en estudios previos con padres de
ninos con TEA se observd que el uso de tales estrategias de afrontamiento se asocia
con un mejor proceso de adaptacion de los padres (Pozo et al., 2014). En tal sentido,
la ayuda profesional es muy importante para promover esos recursos individuales.
Por tal motivo, se ha venido sugiriendo que los profesionales de la salud brinden
apoyo formal y adecuado a los padres de nifios con TEA (Dardas & Ahmad, 2015).

Limitaciones

Si bien el presente estudio tiene fortalezas, como el uso del Modelo ABCX que
cuenta con respaldo empirico, existen limitaciones que debemos sefalar. En pri-
mer lugar, fue dificil obtener la participacién de padres de nifios con TEA; el prin-
cipal motivo fue que muchos de los centros especializados en TEA en este pais
son privados y, por ende, tienen muchas restricciones de acceso. Esto, como con-
secuencia, limita la posibilidad de aplicar los resultados al resto de la poblacion de
padres de nifios con TEA. Por otro lado, son escasos los estudios sobre el TEA en el
Perd, particularmente aquellos que puedan ser utilizados como antecedentes. Sin
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embargo, los resultados fueron muy similares a los de estudios internacionales y
aportan evidencia al Modelo Doble ABCX.

Conclusiones

Los resultados sugieren que el Modelo Doble ABCX de Adaptacion Familiar es util
para explorar el proceso de adaptacion de los padres de nifios con trastorno del
espectro autista. Por otro lado, los hallazgos revelan la importancia de proveer a la
poblacién informacidon adecuada respecto al espectro autista, asi como una aten-
cién profesional especializada. Todo ello, con el fin general de facilitar un proceso
de adaptacién familiar positivo y, por ende, promover el bienestar general de las
personas con trastorno del espectro autista y sus familias.
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