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Resumen

La presente investigacion de caracter descriptiva tuvo como finalidad identificar el bienestar
psicoldgico en padres de hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA) que
asisten a ADECENI (Instituto para el logro potencial humano). Para llevar a cabo el presente
trabajo de investigacion se contd con una muestra de 20 padres de familia, 15 mujeres y 5
hombres entre las edades de 35 a 50 afios de clase media baja; los cuales llevan a sus hijos a dicho

centro desde hace ya 1 afo aproximadamente.

El estudio contd con un enfoque cuantitativo, disefio descriptivo, aplicandole a la poblacion
la Escala de Bienestar Psicologico de Carol Ryff, que comprende seis Sub-Escalas las cuales son:
autonomia, dominio del entorno, crecimiento personal, auto aceptacion, relaciones positivas con
otros y propodsito de vida. El andlisis de resultados fue proyectado por medio de graficas, en el cual

los resultados son analizados bajo la puntuacion y no porcentajes.

En los resultados obtenidos se concluyd que los padres de familia presentan un nivel bajo en
la Escala total de Bienestar Psicoldgico, indicando que su indice de bienestar es de insatisfaccion
personal, carecen de una actitud positiva hacia si mismo, sentimientos de desesperanza, poco o
ningun control de su ambiente y conflictos a la resolucion de conflictos, asi como una carencia de
Autonomia, Dominio del Entorno, Crecimiento Personal, Relaciones Positivas con Otros, Auto
Aceptacion y Proposito de vida. Por lo que se recomienda a los padres de familia que conozcan
la necesidad del apoyo psicoldgico, asistiendo a terapia durante y después del cuidado del
paciente con trastorno del espectro autista, para sobrellevar de mejor manera la carga emocional

que esta conlleva.
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I. INTRODUCCION

El sindrome del autismo o TEA es una condicion neuroldgica que afecta la calidad de vida
de la persona que la padece y de las personas que lo rodean, como su familia o cuidadores. El
autismo afecta la relacion social, el aprendizaje y tiene como incognito la independencia, auto
cuidado y vida funcional del paciente. Se le denomina como espectro debido a que las personas
diagnosticadas pueden presentar distintos sintomas, afectando de manera diferente a cada
sujeto. Como se hacia mencion anteriormente el autismo en una persona, afecta a aquellos que
se encuentran a su alrededor, como la familia, ya que ellos son los encargados de proveer un

ambiente funcional para ellos y tener resiliencia ante la situacion.

Asi, las personas que tienen algin familiar que padece de TEA se ven obligados a cambiar
aspectos de su vida, ya que deben de brindar un cuidado especifico al nifo que padece de
autismo, haciendo dificil un pleno desarrollo personal, familiar y laboral poniendo en riesgo la
salud mental y fisica de los mismos. Cuxart (1995) en su libro comenta que tener a su cuidado
una persona con multiples limitaciones fisicas y sociales como lo son las de lenguaje e
interaccion social, impide que el cuidador tenga a su disposicion el tiempo y el dinero que
necesita para satisfacer sus propias necesidades, ya que la vida de los cuidadores de nifios o
nifias con autismo gira en torno a los mismos provocando una notable disminucion en la

calidad de vida no solo de los cuidadores sino de todos los miembros de la familia.

Por lo que este estudio pretende establecer el bienestar psicologico de padres de familia
con hijos autistas, y el impacto que ha tenido en la vida y en la cotidianidad de los padres que

tienen un nifio o nifa diagnosticado con autismo.

A continuacion, se hace referencia a investigaciones nacionales realizadas en donde se
analiza el bienestar psicoldgico en diferentes poblaciones, para identificar factores de impacto y

grado de bienestar psicoldgico.



Respecto al Trastorno del espectro Autista, Solorzano (2017) realizé un estudio para
conocer el sentido de vida en madres que tienen hijos con el Trastorno del Espectro Autista,
que asisten a un grupo de apoyo y madres que tienen hijos con discapacidad fisica, que asisten
al Hospital Infantil de Infectologia y Rehabilitacion de forma que pudo evaluar
estadisticamente si existi6 diferencia en estos. La investigacion fue realizada con 80 mujeres,
en dos grupos de igual tamafio. La muestra estuvo conformada por sujetos de género femenino,
con edades entre los 25 y los 50 afos. El instrumento que se utiliz6 fue la prueba de “Propdsito
vital”. Se utilizé un método de investigacion descriptiva, en el cual se evaluaron e interpretaron
los resultados por medio de la T de Student. Se comprob6 que las madres que tienen hijos con
el Trastorno del Espectro Autista y madres que tienen hijos con discapacidad fisica, presentan
un alto sentido de vida. Asi como también que no existe diferencia estadisticamente

significativa entre el sentido de vida de ambos grupos.

Con relacion a este tema, Dill (2016) identificd el nivel de Bienestar Psicologico de los
educadores de ninos y adolescentes que padecen del Trastorno Espectro Autista en el Programa
Educativo Terapéutico Potenciales, de la Asociacion Guatemalteca por el Autismo. La
poblacion estuvo conformada por 13 educadores de sexo femenino y masculino, comprendidos
entre las edades de 20 a 40 afios con diversos estados civiles y con estudios universitarios. Se
aplicd a la poblacion la Escala de Bienestar Psicologico de Carol Ryff. En los resultados se
concluyd que los educadores presentan un resultado bajo en la Escala total de Bienestar
Psicolégico, indicando que su indice de bienestar general apunta hacia una insatisfaccion
personal y vincular, y la presencia de experiencias emocionales negativas en las areas de mayor
interés para el ser humano. Se encontr que los educadores carecen de Autonomia, Dominio del
Entorno, Crecimiento Personal, Relaciones Positivas con Otros, Aceptacion Personal y

Propositos de vida.

Arriola (2015) llevo a cabo una investigacion de tipo descriptiva que tiene como objetivo
analizar la equinoterapia favorece la socializacion de nifios con Trastorno del Espectro Autista.
Para el estudio se utilizd la entrevista cualitativa, la cual esta conformada por 43 preguntas
abiertas. La muestra estuvo conformada por 10 sujetos, nifias y nifios, con el diagndstico de

Trastorno del Espectro Autista. El método de investigacion que se utilizo fue el estudio de



casos. El estudio concluy6 que los nifios con TEA después de asistir a equinoterapia mantienen
un leve contacto visual hacia los demas, el tacto no se desarrolla con otros nifios pero si se da
con el caballo. Respecto a la comunicacion con los demas: las rabietas disminuyeron, cuando
desean algo lo sefialan. La sonrisa social aparece cuando no se da de forma natural. El juego no
es interactivo sin embargo si comparten sus objetos. En cuanto al seguimiento de instrucciones

el nifio conforme el transcurso de la terapia lo logra y su resistencia es menor.

Bielfield (2015) realiz6 un estudio en donde determind el bienestar psicologico de las
madres de nifios en edad preescolar. La muestra estuvo conformada por 40 madres de nifios en
edad preescolar, en un colegio privado de la ciudad de Guatemala. Como instrumento se utiliz6
la escala de Bienestar Psicoldgico (BIEP-A). Los resultados indicaron que un porcentaje alto de
las madres se encuentran satisfechas con su vida y se sienten capaces de planear y controlar su
entorno. Respecto a los indicadores, proyectos y aceptacion de si mismas se obtuvo el punteo
mas bajo. Esto puede ser un referente a la etapa de la vida en que estan viviendo, en donde
tienen que dedicarse al cuidado de los nifios por lo que sus expectativas personales deben ser
aplazadas. Por el contrario, los indicadores control de situaciones, aceptacion de si mismo y
vinculos sociales evidenciaron los punteos mas altos. Esto muestra la importancia que le dan a
poder manejar los contextos sociales y a establecer vinculos. El indicador situacion laboral no
mostré ninguna diferencia importante. Por lo que se concluyd que una gran mayoria estan

satisfechas con su vida y se sienten capaces de planear y de controlar su entorno.

Tojin (2014) investigd el nivel de sentido de vida en las madres que tienen un hijo
diagnosticado con Trastorno del Espectro Autista. Para llevar a cabo el trabajo de investigacion
se contd con una muestra de 15 mujeres sin importar el estado civil, ni el nivel socioecondémico.
Las edades de las mismas se ubican entre los 25 y 47 afios, residentes de la capital, que poseen
un nivel académico de diversificado y universitario. Los sujetos poseen como caracteristica
principal tener por lo menos un hijo diagnosticado con el Trastorno del Espectro Autista. Se
utiliz6 el Cuestionario de opiniones sobre la propia vida, de acuerdo a los objetivos planteados
y resultados obtenidos por medio del “Cuestionario de opiniones sobre la propia vida” y las
herramientas estadisticas aplicadas, se concluyd que el 40% de las madres presentaron una falta

de sentido de vida; el 46% de las madres presentaron un sentido de vida incierto, lo que



significa que se encuentra en la busqueda de éste, y el 13% restante presentaron un sentido de
vida definido. Asi también, la minoria mostré actitudes positivas, como estabilidad emocional y

adaptabilidad.

De Leén (2013) realizd una investigacion acerca del Bienestar Psicolégico de ex
pandilleros que asisten al grupo de apoyo Alianza Joven. El estudio se llevd a cabo por medio
de una investigacion cuantitativa-cualitativa. La poblacion estuvo conformada por 8 sujetos de
sexo masculino, comprendidos entre las edades de 19 a 27 afos. Los sujetos de estudio se
seleccionaron por medio de la técnica de muestreo no probabilistica de casos tipo. Para la
recaudacion de la informacion, se realizé un estudio de casos a través de una entrevista semi-
estructurada. Asi mismo, y para complementar los resultados cualitativos, se aplico la Escala de
Bienestar Psicologico. En el area de Bienestar Psicologico Subjetivo, dos de ocho casos se
encuentran dentro del rango promedio alto, refiriendo presentar mayor satisfaccion en sus vidas
desde que abandonaron la pandilla. En el area de Bienestar Material, seis de ocho sujetos se
encuentran dentro de un rango promedio bajo y dos entrevistados indican encontrarse en un
rango promedio. En el area de Bienestar Laboral, cuatro de los ocho ex pandilleros
entrevistados tienen empleo. En cuanto al area de Relaciones de Pareja, la mayoria de los

sujetos no consideran como prioridad encontrarse dentro de una relacion de pareja.

Haciendo referencia a los cuidadores de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro
Autista, Morales (2013) realiz6 una investigacion descriptiva para establecer el nivel de estrés
en los cuidadores primarios de pacientes con el trastorno del espectro autista (TEA) en la
asociacion Guatemalteca por el Autismo. Se realizd una entrevista a los 21 cuidadores
primarios de pacientes con TEA y resolucion de la escala de sobrecarga del cuidador, test de
zarit y el cuestionario de salud SF-36. Los resultados fueron los siguientes la sobrecarga
evidenciada por los cuidadores primarios es un factor que influye negativamente en los
diversos aspectos de su vida personal, deteriorando: las relaciones interpersonales, sociales,
familiares, los aspectos de tipo fisico y biologico. Es imprescindible crear un equipo
multidisciplinario integrado por médico, trabajador social y psicélogo o psiquiatra, para realizar
visitas domiciliarias y brindar asi apoyo al cuidador primario de esta forma dar un seguimiento

de ayuda a este.



En relacion al Bienestar Psicologico, Villagran (2009) realizo una investigacion que tuvo
como objetivo establecer el Bienestar Psicologico de las cuidadoras de Anini, instituciéon no
estatal que alberga nifios y adolescentes huérfanos con discapacidad. El trabajo de
investigacion contd con una muestra de 27 cuidadoras de sexo femenino, comprendidas entre
las edades de 26 a 45 afios, de nivel socioeconomico medio-bajo, con diversos estados civiles, y
con estudios que varian entre ninguna escolaridad, algunos grados de primaria y de nivel
medio. El estudio cont6 con un disefio cuantitativo-cualitativo. Para llevar a cabo la parte
cuantitativa, se aplicé a la poblacion la Escala de Bienestar Psicologico (EBP). Para realizar la
parte cualitativa, se escogieron ocho casos, a los cuales se les aplic6 una entrevista semi

estructurada que se baso en las cuatro subescalas que mide la Escala de Bienestar Psicologico.

En los resultados se concluyd que la mayoria de las cuidadoras presentan un bienestar en
el rango promedio, en Bienestar Psicologico Subjetivo, Bienestar Material y Bienestar
Psicologico. Por otra parte, los resultados muestran que presentan un resultado bajo en
Relaciones con la Pareja, indicando esto que no presentan un satisfactorio ajuste conyugal. En
los resultados cualitativos se encontrd que las cuidadoras presentan problemas de comunicacion
con la pareja y por otra parte, se observd que tienen dificultad para implementar acciones

dirigidas al logro de sus metas.

La investigacion de De Leén (2011), tuvo como objetivo conocer las estrategias de
afrontamiento que utilizan los padres de familia para entender el Trastorno del Espectro Autista
en su hijo. Los sujetos de estudio fueron los padres de familia, cuatro de sexo masculino y
cuatro de sexo femenino, de 8 nifios de sexo masculino diagnosticados con el Trastorno del
Espectro Autista, entre las edades de 4 a 13 afios. Se concluyd que una de las estrategias mas
utilizadas es la confrontacion. Los padres de familia logran aceptar la responsabilidad que
conlleva y logran reconocer los aspectos positivos que han tenido en sus vidas al saber sobre el
diagnostico de su hijo. Se recomendd continuar utilizando estrategias de afrontamiento de
autocontrol sobre las emociones que manejan y acudir en la busqueda de diferentes lugares,

instituciones o apoyo social.



Pérez (2005) estudi6 el Bienestar Psicologico en padres de nifios con retraso mental. Se
trabajé con una muestra de 44 padres de familia 22 hombres y 22 mujeres, quienes representan
el 88% de padres con niflos que padecen de retraso mental, siendo de un nivel socioecondmico
bajo y medio, viven en la cabecera departamental de Totonicapan, quienes en su mayoria
fueron entrevistados en el centro de educacion especial y algunas otras personas en su hogar.
Utilizando como instrumento de operacionalizacion la prueba escala de bienestar psicoldgico
(EBP), creada por José Sanchez Canovas. Al analizar los resultados, se logrd establecer que la
mayoria de padres de familia que tienen nifios con retraso mental poseen un bienestar

psicologico bajo, padecen de estrés, depresion y ansiedad

A continuacién, se hace referencia a investigaciones internacionales en donde se

comprende el impacto que tiene el Trastorno del Espectro Autista y el Bienestar Psicoldgico.

Vento (2016) compar6 el Bienestar Psicologico de madres de nifios con TEA de acuerdo al
servicio que ofrecen los centros especializados a los padres. La muestra estd conformada por 92
madres de nifios entre los 3 y 11 afos de edad, diagnosticados con TEA y que residen dentro de
Lima Metropolitana; los tres centros especializados son diferenciados como A (n=32), B
(n=31) y C (n=29). Se utilizé como instrumento la version reducida de la escala de Bienestar
Psicolégico propuesta por Diaz. Los resultados de esta investigacion descriptiva-comparativa
demostraron que, existen diferencias significativas en el Bienestar Psicologico de madres de
nifios con TEA de acuerdo al servicio que ofrecen los centros especializados a los padres,
donde se evidencia que el servicio brindado por el centro A refleja un menor Bienestar
Psicolégico, mientras que el servicio brindado en los centros B y C refleja un mejor Bienestar

Psicologico en las madres de nifios con TEA.

Cruz (2014) La presente investigacion tuvo como objetivo principal analizar la relacion
entre bienestar psicologico y actitudes maternas en madres de hijos con necesidades especiales
de Trujillo. El tipo de investigacion que se utilizé fue el Sustantivo y el disefio que se empleod
fue el descriptivo- correlacional. Analiz6 la relacion entre bienestar psicoldgico y actitudes
maternas en madres de hijos con necesidades especiales de Trujillo. La muestra estuvo

conformada por 56 madres de hijos con necesidades especiales de Trujillo. Los resultados



hallados permiten constatar las hipotesis, las cuales confirmaron que existen relaciones
(parciales) entre el bienestar psicologico y las actitudes maternas; y ante lo cual se propuso
recomendaciones que plantean alternativas para incrementar el bienestar psicologico y las

actitudes maternas en las referidas madres.

Obando (2009) realizd6 una investigacion para conocer, comprender y describir las
experiencias y el impacto que ha tenido en sus vidas el ser cuidadores de nifios con autismo en
la Fundacion Sexto Sentido. Trabajo con 15 cuidadores de los cuales 9 pertenecian al género
femenino y 6 al género masculino, todas las personas entrevistadas tenian un vinculo de
consanguinidad o afinidad con el nifio y/o nifia autista. Dentro de las respuestas mas comunes
se encontrd que si se ha modificado la cotidianidad de manera significativa haciendo referencia
a dos esferas sociales en particular: la esfera familiar, encontrando limitacion en las relaciones
interpersonales y de pareja por falta de tiempo y recursos econémicos, y en la esfera laboral se
encontrd que la mayoria de los cuidadores tienen empleos de medio tiempo que les permita

pasar mas tiempo con el niflo autista.

Hernandez (2008) determiné de qué manera impacta la presencia de un hijo autista al
interior de su familia e identificar si la realidad socioecondémica de las familias sujetas al
estudio diferencia el impacto que provoca dicha discapacidad mediante la historia de vida
familiar, relatado por las madres de estos nifios, el cual se refiere principalmente a la dindmica
familiar antes del diagnéstico y cuales fueron los cambios que sufrié la familia ante la llegada
de un hijo con autismo, realizada en la escuela especial ASPAUT. El tipo de muestra
seleccionada es no probabilistica, es decir es una muestra dirigida o intencional en donde la
relacion de los elementos del universo depende de criterios pre-establecidos que guardan
relacion con el estudio. La unidad de analisis estd compuesta por las familias de nifios que
padecen sindrome autista y que asisten a la escuela especial Aspaut de las cuales tres
pertenecen a un nivel socioecondmico bajo y tres a un nivel socioeconémico alto, la seleccion
se realizd a través de una encuesta socioecondmica que determino la situacion de las seis

familias.
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En relacion al trastorno del espectro autista, Ortiz (2008) escribié un articulo de “Los nifios
autistas requieren atencion y carinos especiales” en donde planteé como objetivo de estudio
determinar los niveles de sobrecarga experimentados por los cuidadores primarios de nifios
diagnosticados de Autismo, ademas de conocer el estado de salud fisico y psicologico, asi
como su relacidon con la sobrecarga experimentada. Para dicha investigacion participaron un
total de 40 cuidadores, casi en su totalidad cuidadoras, obteniendo medias de factores
sociodemograficos, sobrecarga, psicopatologia y estado de salud. Los resultados indican una
elevada sobrecarga en los cuidadores, asi como una peor salud mental y fisica con respecto a la
poblacion general. Se encuentran correlaciones positivas y significativas entre los niveles de
sobrecarga y las dimensiones psicopatologicas y de salud elevadas. Se apoya la idea de la
necesidad de un programa de atencion y apoyo para los cuidadores de nifios con enfermedades

cronicas.

Por medio de los estudios consultados se puede inferir que el bienestar psicologico es de
gran importancia para el funcionamiento de los seres humanos, ya que la persona tiende a
descuidarse cuando es cuidador de una persona que necesite cuidados especiales. Se observo en
las distintas investigaciones, que la calidad de vida, el bienestar psicologico, bienestar laboral y
emocional, se ve afectado por el impacto de tener un familiar diagnosticado con TEA, lo cual
determina que se debe de tomar a consideracion el bienestar de los padres de familia que tiene
hijos autistas, para tener una vida mas funcional. El bienestar no consiste solo en la ausencia de
sintomas o emociones positivas sino también que la persona se valore a si misma, tenga

relaciones positivas con otros y crea que controla su ambiente
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A continuacion se presenta teoria de diversos autores que sustentan la investigacion.

1.1 Trastorno del Espectro Autista

Kanner, en Estados Unidos, y Asperger (1949), en Austria, describieron que en los cuadros
clinicos que hoy se incluyen en los denominados Trastornos del Espectro Autista. En los
ultimos afios se incorpora ¢l termino Trastornos del Espectro Autista a partir de la aportacion
de Lorna Wing y Judith Gould (1979), término que se ajusta de manera mas real a las
caracteristicas observadas en los nifios y jovenes con este tipo de necesidades educativas

especiales, razon que justifica la pertinencia de su uso. (Ministerio de educacion de Chile)

Bleuler (1950) asoci6 el autismo con la esquizofrenia, compardndolos con sus pacientes
esquizofrénicos que tendian a encerrarse en su mundo. Kanner citado por George (2009)
menciona que en la revista Nervous Child Kanner report6 el autismo como un acontecimiento
raro de 1 en 10,000, ninguno de los nifios en este grupo estudiado era mentalmente desafiante y

los distingui6 entre aquellos sufriendo de autismo y los mentalmente danados.

Perez (2011) comenta que se tuvo conocimiento del autismo oficialmente en 1943, sin
embargo, en 1911 el termino “autista” fue utilizado por el psiquiatra suizo Eugene Bleuler,

proviniendo del termino griego “autos” que significa yo mismo o escape de la realidad.

En la actualidad se conoce al “autismo” como Trastorno del Espectro Autista que se
incluye en los Trastornos del neurodesarrollo en el Manual Diagnostico y Estadisticos de los
Trastornos Mentales (DSM-5) que se denomina como una condicion neuroldgica y de
desarrollo que comienza en la nifiez y dura toda la vida. Se ve afectado en como la persona se
comporta, interactia con otros, se comunica y el nivel de aprendizaje. Se hace referencia a
“trastorno de espectro” debido a que diversas personas con TEA pueden tener una gran
variedad de sintomatologia, ya que presentan problemas del habla, interese limitados y

comportamientos repetitivos entre otras conductas.
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1.1.1

Caracteristicas del Trastorno del Espectro Autista

Segun el Manual de Apoyo a Docentes elaborado por el Ministerio de Educacioén de Chile

(2010) el Trastorno del Espectro Autista se caracteriza por una triada de dificultades en la

interaccion social, en la comunicacion y en el lenguaje y la flexibilidad, que son el ntcleo del

espectro, las cudles seran descritas a continuacion:

a)

b)

d)

Alteraciones en la interaccion social: Puede presentarse desde un aislamiento
completo, en el que el nifo o adolescente se queda dentro de su propio mundo,
indiferente a las personas. Estas limitaciones sociales son especialmente marcadas
en la infancia, atenudndose un poco a lo largo de la vida, ya que su interés social va
aumentando espontdneamente y ello favorece el aprendizaje de nuevas

competencias.

Alteraciones cualitativas de la comunicacion: Presentan una alteracion en el
lenguaje y comunicacion verbal y no verbal. Esta falla de la comunicacion verbal se
acompaia ademas de pobreza o ausencia de la comunicacion no verbal: gestos,
posturas o expresiones faciales que acompafian normalmente al habla o la

sustituyen.

Patrones restringidos de comportamiento, interés y actividades: El juego tiende
a ser repetitivo, poco imaginativo (hacer hileras, agrupamientos, fascinacioén por
contar y repetir, entre otros. Se pueden generar hasta contenidos obsesivos y

limitados de pensamiento y ausencia de juego simbolico.

Alteraciones Motoras: Presentan movimientos torpes, expresion corporal
disarmonica por hiperlaxitud que afecta su tono muscular y la coordinacion motora

gruesa y fina. También hay casos en que la motricidad aparece perturbada, con alta
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actividad sensorio motriz estereotipada, manifestada en balanceo, giro de las

manos, excitacion incontrolada, di cultad para estar en un lugar tranquilo.

e) Alteraciones Sensoriales: Presentan movimientos torpes, expresion corporal
disarmonica por hiperlaxitud que afecta su tono muscular y la coordinacion motora
gruesa y fina. También hay casos en que la motricidad aparece perturbada, con alta
actividad sensorio motriz estereotipada, manifestada en balanceo, giro de las
manos, excitacion incontrolada, difcultad para estar en un lugar tranquilo. A nivel
de hiposensibilidad pueden manifestar bajos umbrales al dolor, lo que puede
producir heridas de las que no acusan dolor como consecuencia, 0 no presentar

sintomas a enfermedades comunes.

f) Alteraciones Cognitivas: Estas varian desde la discapacidad intelectual hasta
capacidades en niveles cognitivos superiores. La irregularidad es tan marcada que
un talento excepcional puede acompafiarse con una incompetencia intelectual.
Pueden presentar capacidades especiales para la mausica, dibujo, calculo,
habilidades visoespaciales, memoria verbal, visual o auditiva. Dentro del espectro
comparten un conjunto de déficits cognitivos como la incapacidad de imaginar lo
que otra persona estd pensando y experimentando, llamado en el campo de la
psicologia como teoria de la mente. Son significativos los déficits de la flexibilidad

cognitiva, las funciones ejecutivas, el juicio y sentido comun (Mineduc, 2010).

1.1.2 Caracteristicas Clinicas del Espectro Autista

Segun el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5, 2014) los
Trastornos del Neurodesarrollo son un grupo de afecciones con inicio en el periodo del
desarrollo. Los trastornos se manifiestan normalmente de manera precoz en el desarrollo, a

menudo antes de que el niflo empiece la escuela primaria, y se caracterizan por un déficit del
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desarrollo que produce deficiencias del funcionamiento personal, social, académico u
ocupacional. El rango de los déficits varia desde limitaciones muy especificas del aprendizaje o
del control de las funciones ejecutivas hasta deficiencias globales de las habilidades sociales o

de la inteligencia.

El trastorno del espectro autista se caracteriza por déficits persistentes en la comunicacion
social y la interaccion social en multiples contextos, incluidos los déficits de la reciprocidad
social, los comportamientos comunicativos no verbales usados para la interaccion social y las
habilidades para desarrollar, mantener y entender las relaciones. Ademas de los déficits de la
comunicacion social, el diagnostico del trastorno del espectro autista requiere la presencia de
patrones de comportamiento, intereses o actividades de tipo restrictivo o repetitivo. Como los
sintomas cambian con el desarrollo y pueden enmascararse por mecanismos compensatorios,

los criterios diagndsticos pueden cumplirse.

Criterios diagndsticos del DSM-V
F84.0 Trastorno del Espectro Autista
A. Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en

diversos con textos, manifestado por lo siguiente, actualmente o por los antecedentes.

1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional varian, por ejemplo, desde un
acerca miento social anormal y fracaso de la conversacion normal en ambos sentidos,
pasando por la disminucién en intereses, emociones o afectos compartidos, hasta el

fracaso en iniciar responder a interacciones sociales.

2. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccion
social varian, por ejemplo, desde una comunicacion verbal y no verbal poco integrada,
pasando por anomalias del contacto visual y del lenguaje corporal o deficiencias de la
comprension y el uso de gestos, hasta una falta total de expresion facial y de

comunicacion no verbal.
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3. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones
varian, por ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento en diversos
contextos sociales, pasando por dificultades para compartir juegos imaginativos o para

hacer amigos, hasta la ausencia de interés por otras personas.

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, que se
manifiestan en dos o mas de los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes

(les ejemplos son ilustrativos, pero no exhaustivos):

1. Movimientos, utilizacion de objetos o habla estereotipados o repetitivos (p. ej.,
estereotipias motoras simples, alineacion de los juguetes o cambio de lugar de los

objetos, ecolalia, frases idiosincrasicas).

2. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados
de comportamiento verbal o no verbal (p. ej., gran angustia frente a cambios pequeios,
dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales de saludo,

necesidad de tomar el mismo camino o de comer los mismos alimentos cada dia).

3. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco
de interés (p. ej. fuerte apego o preocupaciéon por objetos inusuales, intereses

excesivamente circunscritos o perseverantes).

4. Hiper o hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos
sensoriales del entorno (p. ej., indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta
adversa a sonidos o texturas especificas, olfateo o palpacion excesiva de objetos,

fascinacion visual por las luces o el movimiento).

C. Los sintomas deben de estar presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo
(pero pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades

limita das, o pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la

vida).
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D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras

areas importantes del funcionamiento habitual.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual o por el retraso

global del desarrollo.

Conforme a las dificultades y limitaciones que se presentaron anteriormente, dichas
personas diagnosticadas con el Trastorno del Espectro Autista, requieren de una atencion
especializada y especifica para poder cubrir las necesidades que estos presentan. Por lo cual es

importante brindarles la atencion y cuidados que merecen. (DSM-5, 2014).

1.1.3 Consecuencias del Trastorno del Espectro Autista\

El cuidado de un individuo afectado por TEA causa una fuente de estrés para el cuidador
principal segin refiere Meadan, Halle y Ebata (2010), lo que puede causar graves
consecuencias para su salud.

En concreto, se ha descrito menor rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad,
funcionamiento social, rol emocional y salud mental que la poblacién general; y niveles més
bajos de salud en todas las dimensiones evaluadas con respecto a un grupo control,

fundamentalmente en salud mental (Khanna, 2011).

La sintomatologia depresiva llega a adoptar un caracter clinico en gran parte de las
ocasiones, afectando principalmente a las madres cuidadoras en mayor medida que a los
padres. Tanto inmediatamente después del diagndstico como a largo plazo, los sintomas
depresivos y los niveles elevados de ansiedad son dos patrones caracteristicos de los
progenitores de personas con TEA, en la mayor parte de los casos ligados a diversas variables
contextuales y psicosociales que modulan esta sintomatologia (Barker, Hartley, Floyd y

Greenberg, 2011).

Ademas, los cuidadores puntian por encima de la media de la poblacién general en la

mayoria de dimensiones psicopatolégicas evaluadas (Segui, Ortiz-Tallo y De Diego, 2008),
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destacando el factor de somatizacion, cuyos sintomas surgen a consecuencia de disfunciones
corporales producidas por problemas psicologicos subyacentes, como el estrés o la ansiedad

(Gempp y Avendaiio, 2008).

1.2 Bienestar Psicologico

Ryft (1989) propone el termino de bienestar psicolégico como el desarrollo del verdadero
potencial de uno mismo. El bienestar ha sido tema de interés de diversas disciplinas y campos
de la psicologia y se ha relacionado con felicidad, calidad de vida y salud mental, asi como con
distintas variables personales y contextuales asociadas. En la psicologia, la mayor parte de las
influencias en la definicion del concepto provienen de modelos de desarrollo y de ciclo vital,
asi como de modelos motivacionles y de la psicologia positiva, como se observa en las

construcciones tedricas de, Ryff y Keyes (1995).

Martin y Boeck (2004) refieren que el bienestar psicologico puede ser definido si se toma
en consideracion la inteligencia emocional, pues la primera es inexistente si la segunda esta
desequilibrada. Al estudiar la inteligencia emocional es posible definirla en base a la
comprension de las emociones, saber dirigir las emociones, manejar el potencial existente,

ponerse en el lugar del otro, promover relaciones sociales.

Es importante ver al individuo de manera integral y considerando la etapa de desarrollo en
la que se encuentra, las actividades que realiza y los roles que tiene. Al tomar dichos factores
en consideracion, es importante mencionar las distintas etapas de desarrollo que equivalen a
retos particulares y que, para sobrellevarlos, el ser humano debe contar con condiciones y

caracteristicas minimas (Ryff y Singer, 2001).

En el modelode Ryff las dimensiones planteadas son consideradas como indices
de bienestar propiamente dichos mas que predictores del bienestar. Por otra parte, la misma
Ryff también construyo un cuestionario para evaluar las seis dimensiones del bienestar, el cual

han sido recientemente adaptado al castellano (Vazquez, 2009).
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Ademads, el mismo Vazquez (2009) expone la siguiente tabla y comenta que estas

dimensiones que expone la Dra. Ryff, son consideradas elementos “eudaimoénicos”, es decir,

que tienen una implicacion mas cognitiva (involucramiento, sentido o significado) y no

hedonista, que esta relacionado con la parte emocional y placentera.

DIMENSION NIVEL OPTIMO NIVEL DEFICITARIO
Control Ambiental e Sensacion de control y competencia e Sentimiento de indefension
e Control de actividades e Locus externo generalizado
e  Sacar provecho de oportunidades e Sensacion de descontrol
e Capazde crearse o elegir contextos
Crecimiento Personal e Sensacion de desarrollo continuo e Sensacion de no aprendizaje
e Se ve asi mismo en progreso e Sensacion de no mejora
e Abierto a nuevas experiencias e No transferir logros pasados al
e Capaz de apreciar mejoras personales presente
Propésito en la vida e Objetivos en la vida e Sensacién de estar sin rumbo
e Sensacion de llevar un rumbo e Dificultades psicosociales
e Sensacion de que el pasado y el ¢  Funcionamiento premérbido bajo
presente tiene sentido
Autonomia e Capaz de resistir presiones sociales e Bajonivel de asertividad
e Esindependiente y tiene determinacion e No mostrar preferencias
e Regula su conducta desde dentro e Actitud sumisa y complaciente
e Se autoevalta con sus propios criterios e Indecision
Autoaceptacion e  Actitud positiva hacia uno mismo e Perfeccionismo

Acepta aspectos positivos y negativos
Valora positivamente su pasado

e  Mas uso de criterios externos

Relaciones Positivas con
otros

Relaciones estrechas y calidas con
otros

Le preocupa el bienestar de los demas
Capaz de fuerte empatia, afecto e
intimidad

e Déficit en afecto, intimidad,
empatia.

Vazquez,

(2009). Psicologia Positiva Aplicada

Edit. Desclée de Brouwer, S.A.

2° Edicion. (p.25) Espaia.:
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1.2.1 Dimensiones del Bienestar Psicoldégico

Ryff (1995) ha desarrollado un cuestionario para medir el bienestar psicologico de las
personas, y ha extraido seis criterios que son esenciales para alcanzar la auto-realizacion y el
potencial propio de las personas. Los estudios que realizé esta psicodloga, usando el cuestionario
de bienestar emocional, muestran que el bienestar psicoldgico esta relacionado con la edad,
género, estatus socio-econdmico y etnia, por lo cual desgloso el bienestar psicologico en seis

dimensiones de funcionalidad de cada ser humano, las cuales se describen a continuacion:

La union de los conceptos presentados con anterioridad conduce a la conclusion de la
importancia que tienen los padres de familia y el rol que juegan en la vida de los nifios y
adolescentes que padecen del Trastorno del Espectro Autista. El impacto que tiene tener un hijo
con capacidades diferentes, el cuidado y la disposicion que requiere de parte de los familiares.
Es esencial que los cuidadores posean el adecuado Bienestar Psicoldgico, ya que de ellos

depende el cuidado, vivencia y desarrollo del dia a dia del nifio autista.
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II. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Al hablar de una discapacidad o enfermedad mental, se toma en cuenta como primer plano
a la persona que sufre de dicha condicion, dejando por un lado a aquellos que lo rodean, es
decir el impacto que causa tener un familiar con alguna discapacidad y la condicién mental de
estos. En el momento que un padre de familia tiene conocimiento que su hijo o hija esta
diagnosticado con Trastorno del Espectro Autista, el cual se define como una patologia
compleja del cerebro que conlleva problemas sociales, de conducta y del lenguaje; el cual
desencadena emociones y pensamientos inmediatos que la mayoria de ocasiones no son

funcionales para el cuidador.

Como padres de familia lo mds importante es el bienestar de los hijos y estabilidad en el
ambito familiar. La familia es vital para la supervivencia de un individuo y el enfrentamiento
ante problematicas que puedan desenvolverse. Sin embargo, en ocasiones los padres de familia
son impotentes ante situaciones que pueden presentarse a los hijos, como lo es tener un hijo con
condiciones especiales.

El impacto que causa en los padres saber que su hijo tiene autismo o cualquier otra
condicion, puede generar en ellos una crisis ante el diagnostico dado, ya que los toma por
sorpresa y los somete a factores estresantes, haciendo que el entorno familiar cambie al igual

que la calidad de vida.
Por lo anterior, surge la necesidad de conocer el estado de padres de familia con hijos
diagnosticados con TEA, en relacion a su salud mental, calidad de vida y especialmente el

bienestar psicologico, por lo que se plantea la siguiente pregunta:

(Cual es el bienestar psicoldgico en padres de hijos diagnosticados con Trastorno del

Espectro Autista?
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2.1 Objetivos

2.1.1 Objetivo General

Identificar el bienestar psicologico en padres de hijos diagnosticados con Trastorno

del Espectro Autista.

2.1.2 Objetivos Especificos

Establecer la autonomia de los padres que tienen hijos con trastorno del espectro
autista.

Conocer el dominio del entorno que tienen los padres con hijos que estidn
diagnosticados con trastorno del espectro autista.

Establecer el crecimiento personal de padres con hijos diagnosticados con trastorno
del espectro autista.

Identificar el nivel de aceptacion personal que tienen los padres con hijos autistas
Conocer las relaciones positivas que padres con hijos autistas tienen con otras
personas.

Conocer el proposito de vida que tienen padres con hijos que estan diagnosticados

con trastorno del espectro autista.

2.2 Variable de estudio

Bienestar Psicologico

2.3 Definicion de variables

2.3.1 Definicion Conceptual

Garcia-Viniegras y Gonzalez (2000) definen el Bienestar Psicolégico como un constructo

que expresa el sentir positivo y el pensar del ser humano acerca de si mismo, que se define por

su naturaleza subjetiva vivencial y se relaciona estrechamente con aspectos particulares del
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funcionamiento fisico, psiquico y social. Se refiere al grado en que un individuo juzga su vida,
a la medida en que un sujeto se encuentra a gusto con la vida que lleva.

2.3.2 Definicion Operacional

El Bienestar Psicoldgico de los padres de familia con hijos diagnosticados con Trastorno
del Espectro Autista se identifico a través de las puntuaciones obtenidas en el modelo
multidimensional del Bienestar Psicologico creada por Ryff (1989). Dentro de la integracion
teorica se definen seis dimensiones por las cuales se puede evaluar el continuo positivo-
negativo del Bienestar Psicologico de una persona:

e Autonomia

e Dominio del entorno

¢ Crecimiento personal

e Relaciones positivas con otros

e Aceptacion personal

e Proposito en la vida

2.4 Alcances y Limites
Esta investigacion pretendid establecer el Bienestar Psicologico de 20 padres de familia
con hijos diagnosticados con el Trastorno del Espectro Autista. Los resultados son vélidos

unicamente para los padres con hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista.

2.5 Aporte

Con la investigacion se busca dar a conocer la importancia que tiene la salud mental de los
cuidadores de personas con discapacidades mentales, y como puede influir dicho bienestar
psicolégico en el ambiente familiar. Asi como identificar las dimensiones que necesitan
fortalecerse en un padre de familia con hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista,
para que de esa manera sea mas funcional su desempefio como padre de familia. Se intenta
conocer el funcionamiento 6ptimo que tiene un padre de familia que tiene un hijo autista, como
se ve afectado el trastorno del nifio en los diversos ambitos del padre, el impacto y deterioro

que se genera en los cuidadores.
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Se considero6 de vital importancia el tema ya que la mayoria de las veces no se les brinda la
importancia que merece los aspectos de los padres de familia con hijos con condiciones
especiales, quienes también se ven afectados por distintos factores estresores debido al rol que

deben de asumir dentro del trastorno de su hijo y los cuidados que le debe de brindar.
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III. METODO

3.1 Sujetos

Los sujetos de investigacion fueron 20 padres de familia, 15 madres y 5 padres entre las
edades de 35 a 50 afios de clase media baja con hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro
Autista que asisten a Adeceni — Instituto para el logro potencial Humano, los cuales llevan a
sus hijos a dicho centro desde hace ya 1 afio aproximadamente. Unicamente 5 padres de familia
siguen casados con su pareja, por lo que la mayoria fueron madres. La directora del Instituto
hizo la seleccion de los sujetos basandose en la temporalidad que llevan asistiendo al centro,
para que puedan fuesen participe de la investigacién que se llevd a cabo, lo cual hace referencia
a un tipo de muestreo probabilistico estratificado. Azorin (1972) lo define como el cual trata de
obviar las dificultades que presentan los anteriores ya que simplifican los procesos y suelen
reducir el error muestral para un tamafio dado de la muestra. Consiste en considerar categorias

tipicas diferentes entre si que poseen gran homogeneidad respecto a alguna caracteristica.

3.2 Instrumento
Velasco (2016) comenta que la escala de Ryff intenta definir la Salud Mental Positiva y ha
sido uno de los ejemplos mas significativos de investigadores interesados en el estudio del

bienestar antes de la aparicion de la psicologia positiva es el de Carol Ryft.

Las dimensiones planteadas en la escala son consideradas como indices de bienestar
propiamente dichos més que predictores del bienestar. Por otra parte, la misma Ryff también
construyd un cuestionario para evaluar las seis dimensiones del bienestar, el cual han sido

recientemente adaptado al castellano.

En la investigacion se utilizo la escala de Bienestar Psicoldgica creada por Ryff (1989) La
Escala de Bienestar Psicologico estd consignada a evaluar los juicios cognitivos sobre la
satisfaccion con la vida y las evaluaciones afectivas tanto positivas como negativas. Las escalas
propuestas miden el grado en que las personas perciben su satisfaccion vivencial acorde con

seis dimensiones, las cuales son: autonomia, dominio del entorno, crecimiento personal,

25


https://psych.wisc.edu/faculty-ryff.htm

aceptacion personal, relaciones positivas con otros y proposito de vida. La escala comprende 6

dimensiones o sub escalas que son:

Sub Escala Cantidad de ftems
1 | Auto aceptacion 6 items
2 | Relaciones Positivas 6 items
3 | Autonomia 8 items
4 | Dominio del entorno 6 items
5 | Proposito en la vida 7 items
6 | Crecimiento personal 6 items

Ryff, C. (1995). Psychological well-being in adult life. Current directions in
psychological science, 4, 99-104.

El total de items de la Escala es 39, su formato de respuesta estd compuesto por
puntuaciones tipo Likert que van de 1 a 6, donde 1=Totalmente en Desacuerdo y 6=Totalmente
de Acuerdo. Cabe sefialar que la prueba se ha utilizado en diferentes paises y contextos

socioeconodmicos, y los resultados estdn en constante revision y consideracion por su autora

(Ryff'y Singer, 2001).

Las dimensiones planteadas por Ryff (1995):

e Auto aceptacion:

Se relaciona con el hecho que las personas se sientan bien consigo mismas siendo
conscientes de sus limitaciones. Tener actitudes positivas hacia uno mismo es una caracteristica
fundamental del funcionamiento psicoldgico positivo.

¢ Relaciones positivas con otros:

Se requiere mantener relaciones sociales estables y tener amigos en los que pueda confiar.
La capacidad para amar y una afectividad madura es un componente fundamental del bienestar

y de la salud mental.
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e Autonomia:

Evalta la capacidad de la persona de sostener su propia individualidad en diferentes

contextos sociales. Se espera que personas con altos niveles de autonomia puedan resistir mejor

la presion social y autorregular mejor su comportamiento.

e Dominio del entorno:

Habilidad personal para elegir o crear entornos favorables para si mismos. Las personas

con un alto dominio del entorno poseen una mayor sensacion de control sobre el mundo y se

sienten capaces de influir sobre el contexto que les rodea.

¢ Propésito en la vida:

Se requiere que la persona tenga metas claras y sea capaz de definir sus objetivos vitales.

Un alto puntaje en esta sub-escala indicaria que se tiene claridad respecto a lo que se quiere en

la vida.

eCrecimiento Personal:

Evalua la capacidad del individuo para generar las condiciones para desarrollar

sus potencialidades y seguir creciendo como persona.

3.3 Procedimiento

Se selecciond el tema el cual se iba a investigar.

Se recolectd el sustento tedrico de dicha investigacion.

Se llevd a cabo el planteamiento del problema y los objetivos que tendra la
investigacion a llevar a cabo.

Se definieron los sujetos de estudio y la institucion.

Se recuper6 la escala de Bienestar Psicologico por Carol Ryff en pdf, del portal de
la Universidad de las América Puebla en México, en donde comparten escalas
estandarizadas.

Se les solicitdo a las autoridades de Adeceni — Instituto para el Logro Potencial
Humano, autorizacién para poder tener contacto con los padres de familia de los
estudiantes autistas de la institucion.

Se contactd a los padres de familia y se les cit6 en un dia especifico.

Se le dio a cada padre de familia un consentimiento informado antes de aplicar la

escala.
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e Se aplico la escala de Bienestar Psicoldgico por Ryff a los padres de familia.
e Se procedio a calificar la escala e interpretar los resultados obtenidos.
e Se analizaron y se contextualizaron los resultados.

e Se establecieron conclusiones, recomendaciones y se llevo a cabo el informe final.

3.4 Tipo de Investigacion, Disefio y Metodologia Estadistica

La investigacion se trabajé bajo el enfoque cuantitativo, disefio Descriptivo. En opinion
de Arias (2006), los estudios descriptivos permiten medir de forma independiente las variables,
aun cuando no se formule hipdtesis alguna, pues €stas aparecen enunciadas en los objetivos de
la investigacion, de alli que el tipo de investigacion esté referido a escudrifiar con cuanta

profundidad se abordara el objeto.

Por otra parte, el concepto emitido por Palella y Martins (2006), describen de manera
inequivoca el tipo de una investigacion descriptiva. El propdsito de esta segin dichos autores,
es el de interpretar realidades de hechos. Incluyen descripcion, registro, andlisis e interpretacion
de la naturaleza actual, composicion o procesos de los  fendémenos.
El tipo descriptivo hace énfasis sobre conclusiones dominantes, o cdmo sobre una persona,

grupo o cosa, se conduce o funciona en el presente.
Para el analisis estadistico de los resultados, se presentaron por medio de graficas de barra

y pie, que manifiestan los resultados obtenidos de la escala de bienestar psicologico. Ademas,

los resultados fueron analizados a través de Excel, por medio de tabulacion.
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IV. Presentacion y Analisis de resultados

A continuacion, se presentan los resultados cuantitativos obtenidos de la poblacion total
de los padres de nifios que padecen del Trastorno Espectro Autista que acuden al centro
ADECENI (Instituto para el logro potencial Humano), a quienes se les aplico la Escala de
Bienestar Psicologico de Carol Ryff, que consta de 39 enunciados a los cuales debian de
contestar de 1 a 6, en donde 1 es completamente de acuerdo y 6 completamente en desacuerdo.
Se muestran siete graficas que fueron analizadas de acuerdo a los rangos que la autora de la

prueba establece.

Se interpretd la Escala de Bienestar Psicologico de la siguiente manera. Estd compuesta
por 39 items con puntuaciones comprendidas entre 1 y 6 para un total de 234 puntos como
maximo. Puntuaciones mayores de 176 en el total sefialan un BP elevado; entre 141 y 175 BP
alto; entre 117 y 140 puntos BP moderado; e inferiores a 116 puntos BP bajo. Ademas del
puntaje global, se estara analizando cada dimension de la escala para considerar la
predominancia de los afectos positivos sobre los afectos negativos, ya que el bienestar
psicolégico comprende elementos de orden emocional. Los resultados son analizados bajo la

puntuacion y no porcentajes.
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Grafica 4.1 Resultados obtenidos Escala Bienestar Psicolégico

ESCALA DE BIENESTAR PSICOLOGICO
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Positivas Personal vida

Fuente: Elaboracion Propia

En los resultados que se observan en la Escala de Bienestar Psicologico se puede notar

que el nivel que presentan los padres con hijos diagnosticados con Trastorno Del Espectro

Autista que asisten a ADECENI se encuentra en el rango bajo y moderado.

En la Sub-Escala de Auto aceptacion, Dominio, Relaciones Positivas y Crecimiento

personal los padres se encuentran en un rango bajo, ya que los resultados oscilan en un promedio

de 20 y 22 puntos. En cuanto a la Sub-Escala de Autonomia y Propdsito de vida, se observa que

los padres se posicionan en un rango moderado, ya que obtuvieron un puntaje de 23 y 25 puntos.

Se puede observar que los padres en general poseen un bajo nivel de Bienestar

Psicologico, lo cual concuerda con las graficas de cada Sub-Escala que se presentara a

continuacion.
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Grafica 4.2 Resultados obtenidos en la Subescala de Autoaceptacion

Autoaceptacion

0%

100%

= Elevado Alto Moderado Bajo

Fuente: Elaboracion Propia

En los resultados obtenidos en la Sub-Escala de Autoaceptacion todos los padres de
familia de niflos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista, muestran un nivel bajo,
indicando que carecen de una actitud positiva hacia si mismo, poca o ninguna aceptacion de
aspectos positivos y negativos de ellos mismos, asi como poca comprension de sus limitaciones,

tienen poca capacidad de gestionar emociones y sentirse seguros con sus elecciones y objetivos.
Ser cuidador de una persona con Trastorno del Espectro Autista puede llegar a causar

inconformidad, estrés, tristeza y poca habilidad para la resolucion de conflictos, lo que se puede

reflejar en dicha grafica.
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Grafica 4.3 Resultados obtenidos en la Subescala de Relaciones Positivas

Relaciones Positivas

100%

= Elevado Alto Moderado Bajo

Fuente: Elaboracion Propia

En los resultados obtenidos en la Sub-Escala de Relaciones Positivas se puede observar
que todos los padres de familia de hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista,
muestran un nivel bajo en este item. Haciendo referencia a que los padres muestran dificultad
para mantener relaciones sociales estables, relacionarse con sus iguales, establecer relaciones
estrechas y calidas con otros. Es por ello que la mayoria de los padres con hijos diagnosticados
con Trastorno del Espectro Autista estan separados o divorciados de su pareja, ya que se ven
obligados a cambiar aspectos de su vida, y deben de brindar un cuidado especifico al nifio que
padece de autismo por la que el cuidador tiende a tener poca disposicion de tiempo para su

desarrollo personal.
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Grafica 4.4 Resultados obtenidos en la Subescala de Autonomia

Autonomia
15%
85%
= Elevado Alto Moderado Bajo

Fuente: Elaboracion Propia

Con respecto a la Autonomia, se puede observar que tres de los padres de familia con
hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista, se encuentran en un rango moderado,
indicando que pueden mostrar un bajo nivel de asertividad, afrontamiento de presiones sociales,
autorregulacion y sostener su propia individualidad en diferentes contextos.

Asi mismo, diecisiete de los padres muestran un nivel bajo de autonomia infiriendo que
los sujetos no poseen la habilidad de ser independientes, afrontar presiones sociales,

determinacion y muestran tener una actitud sumisa y complaciente ante las demas personas.
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Grafica 4.5 Resultados obtenidos en la Subescala de Dominio del entorno

Dominio del entorno

5%

95%

= Elevado Alto Moderado Bajo

Fuente: Elaboracion Propia

Segun los resultados obtenidos se observa que diecinueve padres con hijos
diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista muestran estar en un rango bajo en cuanto al
Dominio del entorno, lo cual indica que carecen de habilidades como el control de actividades,
crear o elegir entornos favorables para si mismos y poca competencia sobres si mismos y su

ambiente.
Un padre de familia muestra un nivel moderado de Dominio del entorno, por lo que se

deduce que tiene una mayor capacidad para elegir su contexto, satisfacer sus necesidades y

capacidades, asi como tener un mayor control sobre su ambiente.

Grafica 4.6 Resultados obtenidos en la Subescala de propdsito de vida
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Propdsito de vida

100%

= Elevado Alto Moderado Bajo

Fuente: Elaboracién Propia

En cuanto a la Sub-Escala de Propdsito de vida, se observa que todos los padres con hijos
diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista muestran un nivel bajo, por lo que se infiere
que presentan dificultades en establecer objetivos vitales claros en su vida, asi como tener metas
claras, también una manifestacion de sentimientos de desesperanza y tristeza severa, ya que la
sintomatologia depresiva llega a adoptar un cardcter clinico en gran parte de las ocasiones,

afectando principalmente a las madres cuidadoras en mayor medida que a los padres.

Tanto inmediatamente después del diagnostico como a largo plazo, los sintomas
depresivos y los niveles elevados de ansiedad son dos patrones caracteristicos de los progenitores
de personas con TEA, en la mayor parte de los casos ligados a diversas variables contextuales y

psicosociales que modulan esta sintomatologia (Barker, Hartley, Floyd y Greenberg, 2011).
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Grafica 4.7 Resultados obtenidos en la Subescala de Crecimiento personal

Crecimiento personal
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Fuente: Elaboracion Propia

Se observa que en la Sub-Escala de Crecimiento personal cinco de los padres con hijos
diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista muestran estar en un nivel moderado, por lo
que se deduce que indicando que requieren fomentar la busqueda continua de las capacidades
existentes, talentos y oportunidades para su desarrollo personal y para realizar su potencial. Esto
quiere decir que necesitan optimizar el funcionamiento positivo para que sigan creciendo como

personas y logren sus capacidades al méximo. (Rodriguez y Quifiones, 2012).
Asi como también se observa que quince de los padres, se encuentran en un nivel bajo,

indicando que carecen de una sensacion de desarrollo continuo, falta de progreso, poca apertura a

nuevas experiencias y sensacion de poca mejora en su dia a dia.
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V. Discusion de resultados

A continuacidn, se presenta la discusion de resultados de la presente investigacion, la cual
tuvo como objetivo identificar el Bienestar Psicoldgico en padres de hijos diagnosticados con
Trastorno del Espectro Autista que acuden a ADECENI (Instituto para el logro potencial
humano). El bienestar psicologico se categoriza como un aspecto importante en el ser humano,

ya que comprende a la persona y que tan funcional es su vida.

De acuerdo a los resultados obtenidos en la presente investigacion se concluyd que los
padres que tienen hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista, los cuales asisten a
ADECENI, tienen un rango de Bienestar Psicologico que oscilan entre medio y bajo, lo cual
hace referencia que dichos padres de familia carecen de autonomia, auto aceptacion, relaciones

positivas, dominio del entorno, crecimiento personal y propoésito de vida.

Lo cual coincide con la investigacion realizada por Dill (2016) en la que identificé el nivel
de Bienestar Psicoldgico de los educadores de nifios y adolescentes que padecen del Trastorno
Espectro Autista en el Programa Educativo Terapéutico Potenciales, de la Asociacion
Guatemalteca por el Autismo. La poblacion estuvo conformada por 13 educadores de sexo
femenino y masculino, en la cual concluyd que los educadores presentan un resultado bajo en la
Escala total de Bienestar Psicologico, indicando que su indice de bienestar general apunta hacia
una insatisfaccion personal y vincular, y la presencia de experiencias emocionales negativas en

las areas de mayor interés para el ser humano.

Por el contrario, Bielfield (2015) realizdé un estudio en donde determind el bienestar
psicolégico de las madres de nifios en edad preescolar. La muestra estuvo conformada por 40
madres de nifios en edad preescolar, en un colegio privado de la ciudad de Guatemala. Como
instrumento se utilizd la escala de Bienestar Psicologico. Los resultados indicaron que un
porcentaje alto de las madres se encuentran satisfechas con su vida y se sienten capaces de
planear y controlar su entorno. Por lo que refleja una diferencia significativa en relacion con los

resultados de la presente investigacion, en donde se observa las dificultades que tienen los
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padres y cuidadores de nifios con discapacidades; en las cuales se ven afectados, ya que causa
una fuente de estrés, por lo que pueden llegar a generar sintomatologias graves en distintos

ambitos de su vida.

En relacion con dicha investigacion en donde los 20 padres de familia obtuvieron un nivel
bajo de proposito de vida en la Escala de Bienestar Psicoldgico por Ryff; Tojin (2014) hace
referencia al nivel de sentido de vida en madres que tienen un hijo diagnosticado con Trastorno
del Espectro Autista en el cual seglin los resultados; 40% de las madres presentaron una falta de
sentido de vida, 46 % de las madres presentaron un sentido de vida incierto y 13% restante
presentaron un sentido de vida definido. Por lo que se puede hacer referencia que los
cuidadores principales y padres de nifios con autismo, tienden a tener sentimientos de tristeza y
desesperanza, haciendo su sintomatologia mas severa logrando una repercusion en su vida

diaria, en la fijacion de metas y logros obtenidos.

Al respecto de Bienestar Psicologico, Villagran (2009) realizd una investigacion en
Guatemala en la que concluyé que la mayoria de las cuidadoras presentan un bienestar en el
rango promedio, una percepcion subjetiva de bienestar, manifestada en afectividad positiva,
satisfaccion por la vida y consideran que su situacion es relativamente prospera en la etapa
concreta vital que estan atravesando; mientras que en los resultados de la presente investigacion
en la escala de Bienestar Psicoldgico, todos los padres se encuentran dentro del rango bajo y
promedio bajo, manifestando que se necesita aumentar los diferentes aspectos que comprende

el bienestar psicologico.

Uno de los objetivos de la presente investigacion fue identificar el Bienestar Psicologico
Personal de los padres con hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista, que asisten
a ADECENI (Instituto para el logro Potencial Humano), lo que se asemeja a la Autonomia,
Crecimiento Personal, Aceptacion Personal y Propdsitos de vida. Segin los resultados
cuantitativos de esta investigacion, los educadores se encuentran en el rango bajo y promedio
bajo en todos los indicadores mencionados. Lo cual coincide con la investigacion de Pérez
(2005) quien estudi6 el Bienestar Psicologico en padres de nifios con retraso mental, utilizando

como instrumento la prueba escala de bienestar psicologico (EBP). Al analizar los resultados,
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se logro establecer que la mayoria de padres de familia que tienen nifios con retraso mental

poseen un bienestar psicologico bajo, padecen de estrés, depresion y ansiedad.

En la presente investigacion se puede observar que los padres de hijos con Trastorno del
Espectro Autista presentan un nivel de bienestar psicologico bajo y promedio bajo, lo cual
muestra una carencia a de una sensacion de desarrollo continuo, falta de progreso, poca
apertura a nuevas experiencias, habilidades como el control de actividades, crear o elegir
entornos favorables para si mismos y poca competencia sobres si mismos y su ambiente,
asertividad, afrontamiento de presiones sociales, autorregulacion y sostener su propia
individualidad en diferentes contextos; mantener relaciones sociales estables, relacionarse con
sus iguales, poca o ninguna aceptacion de aspectos positivos y negativos de ellos mismos, asi

como poca comprension de sus limitaciones.

En lo cual concuerda con la investigacion de Ortiz (2008), quien realizo su investigacion
en Espafia y plantearon como objetivo de su estudio determinar los niveles de sobrecarga
experimentados por los cuidadores primarios de nifios diagnosticados de Autismo, ademas de
conocer el estado de salud fisico y psicologico, asi como su relacidon con la sobrecarga
experimentada. Los resultados indican una elevada sobrecarga en los cuidadores, asi como una
peor salud mental y fisica con respecto a la poblacion general. Se encontraron correlaciones
positivas y significativas entre los niveles de sobrecarga y las dimensiones psicopatologicas y

de salud elevadas.

En los resultados obtenidos en la Escala Total de Bienestar Psicolégico se observa que los
padres se encuentran en los rango bajo y promedio bajo de la Escala. Refiriendo una
manifestacion de insatisfaccién en una o varias areas, segun su propio proceso de juicio basado
en una comparacion con un modelo que cada individuo establece para si mismo y que puede ser
diferente para cada una de las esferas de la vida. La Sub-Escala de autonomia, auto aceptacion,
relaciones positivas y proposito de ida fueron las que mas influyeron en los resultados bajos de

la escala aplicada.
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Por lo que se encontr6 que los sujetos carecen de habilidades para la resolucion de
problemas, relacion con sus iguales, fijar metas claras y tener una vision asertiva sobre su
futuro, asi como sentimientos de esperanza y positivismo. Dando a conocer la importancia del
bienestar psicologico en padres de familia, mas que todo cuando tienen hijos con alguna
discapacidad, ya que requieren de dedicacion, tiempo y comprension en todo momento; es por
eso que a consecuencia de esto mismo el padre se ve afectado en todos los aspectos de su vida,

generando diversas inconformidades que pueden llegar a afectar su dia a dia.
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VI. Conclusiones

En cuanto a la Autonomia, se mostré6 que los padres se encuentran en un promedio
moderado y bajo, indicando que deben de fomentar la autogestion personal y requieren de
un apoyo externo para responder a las demandas de su medio.

En relacion con el Dominio del entorno, los padres se ubican en un nivel bajo lo cual
demuestra que no son capaces de elegir y crear un mejor entorno para el contexto en el
que se encuentran.

En cuanto al crecimiento personal, se mostrd que los padres se ubican en un promedio
moderado y bajo lo cual hace referencia a que son personas que requieren fomentar la
busqueda continua de las capacidades existentes, talentos y oportunidades para su
desarrollo personal y para realizar su potencial.

En relacién a la auto aceptacion, se evidencidé que los padres se encuentran en un nivel
bajo, lo cual indica que carecen poca o ninguna aceptacidon de aspectos positivos y
negativos de ellos mismos, asi como poca comprension de sus limitaciones.

Con respecto a las Relaciones Positivas, se demostrd que los padres se ubican en un
rango bajo, lo cual manifiesta que carecen de habilidad para establecer relaciones
cercanas de confianza, ya que la mayoria de los sujetos se encuentran separados o
divorciados de su pareja.

Con respecto al Propdsito de Vida, se demostrd que todos los padres se encuentran en un
rango bajo, indicando que se les dificulta establecer metas claras para su vida, asi como
para determinar expectativas propias y sentido de direccion.

Los padres con hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista, que asisten a
ADECENI (Instituto para el logro Potencial Humano) presentan un nivel bajo en la
Escala de Bienestar Psicoldgico, indicando que su indice de bienestar general tiende a
reflejar una insatisfaccion personal, poca o ninguna relacion con sus iguales, sentimientos
de desesperanza, poco o ningun control de su ambiente y conflictos a la resolucién de

conflictos.
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VII. Recomendaciones

A las autoridades de ADECENI (Instituto para el Logro Potencial Humano):

Reconocer la labor del padre, como cuidador principal brindando herramientas para
la implementacion en casa.

Apoyar a los padres de familia, por medio de talleres vivenciales que brinden
informacion al cuidador principal.

Fomentar la importancia de la salud mental del padre y como afecta a los hijos.

A los padres de ninios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista:

Mejorar su Bienestar Psicologico encontrando un balance entre el cuidado de su
hijo, vida laboral, social y familiar, asi como incrementar actividades personales.
Es de fundamental importancia que el cuidador primario conozca la necesidad del
apoyo psicologico, asistiendo a terapia durante y después del cuidado del paciente
con trastorno del espectro autista, para sobrellevar de mejor manera la carga
emocional que esta conlleva.

Mantener una vida social dinamica, en donde se fomenten las relaciones
personales nuevos. Esto se podria lograr con la formacién de grupos de apoyo,

participacion en eventos comunitarios, el desarrollo de pasatiempos.

A otros Investigadores:

Ante la situacion actual, es fundamental realizar acciones informativas acerca del
trastorno del espectro autista, para que la sociedad guatemalteca conozca los
diferentes sintomas y etapas de este trastorno y poder integrar al paciente a la
sociedad.

Se considera importante la realizacion de investigaciones en cuidadores primarios
de personas con el Trastorno Autista, ya que es un tema poco o nada estudiado, con
el fin de determinar técnicas que ayuden a mejorar el sentido de vida en las madres.
Concientizar a los profesionales de la salud mental, de la importancia que tiene el
apoyo emocional que se les puede brindar a estas madres en todo el proceso de

evaluacion, diagndstico y seguimiento del caso de su hijo.
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, Universidad
Nombre: \ 7 Rafael LandiVaI'

Sexo: Tradicion Jesuita en Guatemala
Nivel de autismo de su hijo:

Escala de Bienestar Psicolégico
Ryff (1989)

INSTRUCCIONES:

El objetivo de la aplicacion de dicha escala es para establecer el bienestar psicolégico
en padres de hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista.

Por lo que se pide que responda a cada una de las siguientes declaraciones segun
corresponda. Use la siguiente escala de seis puntos.

1 2 3 4 5 6
Completamente De acuerdo Parcialmente  Parcialmente En desacuerdo Completamente de
acuerdo de acuerdo en desacuerdo en desacuerdo

1. Cuando analizo la historia de mivida, me siento satisfecho de cémo han resultado las

cosas.

2. A menudo me siento solo(a) porque tengo pocos amigos cercanos con quien compartir mis
preocupaciones.

3. No me da miedo expresar mis opiniones, alin cuando vayan en contra de las opiniones de la
mayoria.

4. Me importa cédmo la gente evalla las decisiones que he tomado en mivida.

5. Se me dificulta arreglar mi vida de manera que me satisfaga.

6. Disfruto hacer planes para el futuro y trabajar para hacerlosrealidad. _____

7. Engeneral, me siento seguro y positivo acerca de mi mismo.

8. No cuento con mucha gente que me quiera escuchar cuando necesito hablar.

9. Tiendo a preocuparme por lo que los demas piensan de mi.

10. Me juzgo a mi mismo(a) por lo que pienso que es importante, no por los valores que otros

piensan que son importantes.
11. He podido construir un hogar y un estilo de vida muy de miagrado.
12. Soy una persona activa en cuanto a realizar los planes que me propongo.

13. Si existiera la oportunidad, hay muchas cosas que cambiaria sobre mi persona.

14. Siento que realmente logro mucho de mis amistades.

15. Tiendo a dejarme influenciar por personas con opiniones firmes.

16. En general, me siento al mando de la situacién en que vivo.

17. Me siento bien cuando pienso lo que he hecho en el pasado yen lo que espero haceren el
futuro.

18. Mis metas en la vida han sido mas satisfacciones que frustraciones en mivida._____

19. Me gustan la mayoria de los aspectos de mipersonalidad.

20. Me parece que las demas personas tienen mas amigos que yo.

21. Confio en mis propias opiniones, aun cuando son contrarias al consenso general.

22. Las exigencias de la vida cotidiana me deprimen con frecuencia.

23. Tengo sentido de direccién y propésito en mivida.

24. En general, siento que sigo aprendiendo mas sobre mi persona conforme pasa el tiempo.

25. De muchas maneras me siento desilusionado sobre mis logros en la vida.

26. No he experimentado muchas relaciones célidas y confiables.

27. Me resulta dificil expresar mis opiniones en temas controvertidos.

28. Soy bastante eficiente para manejar las muchas responsabilidades de mi vida diaria.

29. No tengo una idea clara sobre lo que quiero obtener de mivida.
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30.
31.
. Sé que puedo confiar en mis amigos y ellos saben que pueden confiar enmi.
33.
34.

35.

36.
. Siento que me he desarrollado mucho como persona al paso deltiempo.
38. Para mi, la vida ha sido un proceso continuo de aprendizaje, desarrollo y crecimiento.

39.

Deje de tratar de hacer cambios importantes en mi vida hace mucho tiempo.
En gran parte, me siento orgulloso de quién soy y de la vida que tengo.

Usualmente cambio mi manera de pensar si mis amigos o familiares no estan de acuerdo.
No me interesa experimentar nuevas formas de hacer las cosas, mi vida esta bien asi.

Pienso que es importante tener nuevas experiencias que te retenel como piensas acerca de ti

mismo y del mundo.
Cuando medito al respecto, no he cambiado mucho al paso deltiempo.

Si no fuera feliz en mi vida, tomaria medidas efectivas para cambiarla.
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