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Resumen

El ajuste al diagndstico de un hijo con autismo es un factor importante en la salud mental y
bienestar general de los padres de familia de nifios con TEA y su unidad familiar. Este proyecto
de investigacion analiza la relacién entre los niveles de autoestima y resistencia al cambio con el
grado de ajuste al diagndstico en padres de familia de nifios con autismo que residen en la ciudad
de San Pedro Sula. Se llevo a cabo un estudio de enfoque cuantitativo en una muestra de 61
padres y madres. Se utilizo la Escala de Autoestima de Rosenberg, la Escala de Resistencia al
Cambio de Oreg y la Escala de Ajuste al Diagnostico de Autismo de Siegel, para medir las
variables. Luego, se realiz6 un andlisis estadistico que reporta una correlacion positiva y
significativa entre las variables de autoestima y ajuste al diagnostico (r=0.608, p<0.001).
También se encontr6 una relacion negativa y significativa entre resistencia al cambio y ajuste al
diagnostico (r=-0.423, p<0.001). Adicionalmente, existe una correlacion negativa moderada
significativa entre autoestima y resistencia al cambio (r=-0.400, p<0.001). En conclusion, entre
mas elevado sea el nivel de autoestima del padre, mayor es su grado de ajuste al diagndstico de
TEA 'y los padres que reportan menor grado de resistencia al cambio también gozan de un mayor
grado de ajuste al diagndstico. Finalmente, a mayor grado de autoestima, se presenta un menor

nivel de resistencia al cambio.

Palabras clave: autismo, autoestima, resistencia al cambio, ajuste al diagnostico
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Abstract

The adjustment to the diagnosis of a child with autism is an important factor in the mental health
and general well-being of parents of children with autism and their family unit. This research
project analyzes the relationship between self-esteem and resistance to change with the
adjustment to the diagnosis in parents of children with autism that reside in San Pedro Sula. A
quantitative approach was used in a sample of 61 fathers and mothers. Rosenberg’s Self-Esteem
Scale, Oreg’s Resistance to Change Scale, and Siegel’s Adjustment to the Diagnosis of Autism
Scale were used to measure the variables. Then, a statistical analysis that shows a positive and
significant correlation between self-esteem and adjustment to the diagnosis (r=0.608, p<0.001)
was carried out. A negative, significant relationship between resistance to change and adjustment
to the diagnosis (r=-0.423, p<0.001) was also found. Additionally, a negative and mildly
significant correlation exists between the variables of self-esteem and resistance to change
(r=0.002, p<-0.396). In conclusion, the higher the level of self-esteem in a parent, the higher is
his or her level of adjustment to the diagnosis of ASD and parents who report lower levels of
resistance to change also benefit from higher levels of adjustment to the diagnosis. Lastly, the

higher the level of self-esteem, the lower the level of resistance to change reported.

Keywords: autism, self-esteem, resistance to change, adjustment to the diagnosis
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Introduccion
El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo que afecta a
una gran parte de la nifiez en Honduras y, por consiguiente, a sus familias o relativos mas
cercanos. Esta condicion se define por una afectacion en las habilidades sociales, dificultades en
la comunicacion y comportamientos restrictivos o repetitivos que pueden variar en gravedad. Un
diagnostico puede llevarse a cabo a partir de los 18 y 24 meses, cuando pueden notarse estos

rasgos caracteristicos y diferentes al desarrollo neurotipico de otros nifios (Zeidan et al., 2022).

A partir del diagndstico de autismo en un hijo, los padres de familia deben tratar con
diferentes repercusiones psicoldgicas y sociales. En algunas ocasiones, las consecuencias
emocionales como el estrés y la preocupacion suelen iniciar en el proceso de diagnostico, cuando
comienzan las visitas a diferentes profesionales en basqueda de una respuesta a sus interrogantes
con respecto a los comportamientos de sus hijos. De la misma manera, al momento de recibir el
diagnostico, dependiendo de variables como la preparacion psicoldgica, sospechas iniciales,
consultas previas y conocimientos, los padres suelen tener diferentes reacciones ante las noticias
y puede surgir un proceso de duelo entre la idea de un hijo neurotipico y un hijo con

sintomatologia de autismo (Makino et al., 2021).

Por otro lado, estos son padres que deben tratar con el estigma social y, en ocasiones,
estigma internalizado, que acompafia a un diagndéstico de autismo en un hijo, a partir de los
comportamientos que pueda presentar el nifio en publico, las dificultades escolares, en la
comunicacion y el lenguaje, habilidades sociales que implican el afecto, hasta otras habilidades
adaptativas que requieren de independencia por parte de los nifios (Salleh et al., 2020). Incluso,

se han realizado estudios en cuanto a las consecuencias que hay en estos padres cuando toman la

Derechos Reservados



Procesamiento Técnico Documental Digital. UDI-DEGT-UNAH
2

decision de revelar y compartir a sus hijos que los nifios estan diagnosticados con la condicién de

autismo, debido a la complejidad de la experiencia en cada caso de TEA (Almog et al., 2023).

Ademas de esto, el cuidado de los nifios con autismo suele requerir de esfuerzos como la
asistencia a diferentes terapias, una alimentacion especializada, visitas a diferentes profesionales
de la salud, seguir regimenes de medicacion, entre otros. Todos estos factores contribuyen a que
los padres de familia de nifios con autismo padezcan de altos niveles de estrés, mayor cansancio
y otros malestares emocionales, como la culpa y los sentimientos de insuficiencia en el cuidado
de sus hijos. Llevandolos a gozar menores niveles de autoestima, en ocasiones dificultades en sus
matrimonios, dificultades econémicas y mayores niveles de estrés en general (Awad, 2015;

Marcinechova et al., 2023; Recio et al., 2020).

La autoestima es un concepto que se define por el autoconcepto que una persona tiene
sobre si mismo y su autoimagen. Distintos factores pueden contribuir a mejorar o deteriorar los
niveles de estos. Una autoestima saludable no solamente ayuda a mejorar la relacion de la
persona consigo misma, si no su relacién con las personas a su alrededor y el contexto que le
rodea (Harris & Orth, 2020). El nivel de autoestima de un padre de familia también puede estar
relacionado con el estilo de crianza que ejerce y el cuidado hacia sus hijos (Szkody et al., 2020).
Un mejor ajuste por parte de los padres y las madres de familia al diagndstico de autismo en sus
hijos lleva a una mejor aceptacion de su realidad, de su hijo y a una mejoria en las relaciones
entre familia (Da Paz et al., 2018). Mientras que la resistencia al cambio se refiere a la
preferencia que tiene una persona por rechazar los cambios en lugar de adaptarse de manera
cognitiva a diferentes escenarios y situaciones que suelen ocurrir, como crisis cotidianas y

cambios inesperados en la rutina y su reaccion ante eventos de mayor magnitud (Oreg, 2003). Es
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una caracteristica individual de las personas y ha sido estudiada con mayor amplitud en el &mbito

organizacional de la Psicologia (Peng et al., 2020).

El presente proyecto de tesis nace del interés en analizar la relacion de los constructos
psicoldgicas de autoestima y resistencia al cambio con el ajuste al diagnostico de autismo en un

hijo por parte de los padres de familia.

En el presente documento, el Capitulo 1 se plantea el problema de investigacion,
identificando los objetivos del estudio y justificando su razén social y cientifica. EI Capitulo 2
contiene la revision bibliogréfica necesaria para fundamentar teéricamente la naturaleza del
estudio, mientras que el Capitulo 3 se enfoca en la informacion recabada acerca del objeto de

estudio y su relevancia en el contexto hondurefio.

En el Capitulo 4 se plantea la metodologia de trabajo utilizada para llevar a cabo la
investigacion, que incluye el enfoque, alcance y disefio del estudio, asi como los instrumentos de
recoleccion de datos, la descripcion de la muestra, las consideraciones éticas tomadas y el plan

para el andlisis de la informacion obtenida.

El Capitulo 5 presenta el producto final obtenido del analisis estadistico realizado,
desglosando los resultados por cada variable principal del estudio: autoestima, resistencia al
cambio y ajuste al diagndstico, asi como un apartado para la relacion encontrada entre las tres

dimensiones.

Por ultimo, el Capitulo 6 plantea la discusion exponiendo la implicacion que los
hallazgos encontrados tienen en la practica clinica, describe las limitaciones del estudio y

propone recomendaciones tematicas y metodoldgicas a seguir en futuras investigaciones.

Derechos Reservados



Procesamiento Técnico Documental Digital. UDI-DEGT-UNAH
4

Capitulo 1: Planteamiento del Problema

1.1. Construccion del Objeto de Estudio

El Trastorno del Espectro Autista (TEA), también conocido por autismo, es clasificado como
un trastorno del neurodesarrollo y se caracteriza por dificultades en las habilidades sociales, la
interaccion y comunicacion, asi como patrones de conducta repetitivos e intereses y actividades

restrictivas (Asociacion Americana de Psicologia, 2018).

Se le denomina espectro debido a la variedad de sintomas y niveles de afectacion que
presenta cada caso. Es decir que cada nifio con autismo puede tener una serie de caracteristicas
clinicas que no son necesariamente compartidas por el resto de los nifios con un mismo
diagndstico. Mientras que algunos requeririan de poca ayuda con las tareas diarias, otros casos
podrian necesitar asistencia durante el curso de su vida (Centros para el Control y la Prevencién

de Enfermedades, 2020).

En 2021, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estim6 que uno de cada 160 nifios es
diagnosticado con autismo (Organizacion Mundial de la Salud, 2021), cifras en 2023 apuntan
que 1 de cada 100 nifios tienen autismo (Organizacion Mundial de la Salud, 2023). De acuerdo
con el Centro de Control y Prevencién de Enfermedades la cifra es de 1 de cada 68 nifios; sin
embargo, en muchos paises de bajos recursos la prevalencia de autismo es desconocida (Maenner

etal., 2021).

El diagnostico de TEA se logra a través del trabajo de un equipo interdisciplinario
usualmente de neurdlogos, psicélogos y pedagogos, entre otros profesionales que evalian el

desarrollo y los comportamientos del nifio considerados a partir de los 18 meses o0 antes, siendo
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de mayor confiabilidad el diagndstico a partir de los 2 afios. Algunos nifios son diagnosticados

hasta los 4 y 5 afios (Centro de Control y Prevencion de Enfermedades, 2020).

El diagndstico de autismo implica que los padres inviertan mas de su tiempo en los cuidados
del nifio, en ocasiones dejando de lado sus empleos y otras actividades recreativas (Johnson et
al., 2020). En algunas culturas, la falta de informacién y educacién acerca del trastorno conlleva
a que los padres también enfrenten estigmas sociales, ser influenciados a ver negativamente las
caracteristicas comportamentales y dificultades emocionales del nifio y experimentar culpa por el

diagndstico de sus hijos (llias et al., 2018).

Los padres y otros miembros de la familia pueden experimentar cambios dramaticos en sus
rutinas y ambitos tanto social como laboral, financiero y personal. El diagnostico también puede
llegar a cambiar las expectativas de los padres con sus hijos y los roles familiares. Generalmente,
al momento de recibir el diagnostico los familiares entran en un estado de inestabilidad y
confusion acerca de esta nueva realidad. Factores como la dinamica familiar, la redefinicién de
roles, percepcion de la noticia y las contingencias individuales de cada persona determinan la
forma y duracion del periodo de adaptacion para lograr un ajuste al diagnostico (dos Anjos & de

Morais, 2021).

El ajuste al diagndstico puede definirse a través de la medicion de tres dimensiones:
desesperanza, autoculpa y aceptacion. La desesperanza es una ausencia del sentido de encontrar
posibles alternativas o la inhabilidad de tener expectativas positivas del futuro, mientras que la
autoculpa se refiere a la sensacién de ser responsable de causar alguna situacion o dificultad en
nuestra propia vida o la de los demas. La aceptacién estima el grado en el que el padre de familia
ha logrado adaptarse al diagnéstico de autismo de su hijo (da Paz et al., 2018). Un pobre ajuste al

diagnostico de autismo se relaciona con angustia o estrés maternal, depresion parental, mayor
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uso de estrategias de afrontamiento evasivas, menor sensibilidad parental y bajos niveles de

apoyo emocional (di Renzo et al., 2020).

Numerosos estudios han cumplido el objetivo de identificar estrategias y factores externos
que los padres de nifios con autismo utilizan como herramientas de apoyo para prevenir y tratar
las implicaciones personales, el estrés y los efectos en la relacion padre-hijo que puede provocar
el cuidado de un hijo con autismo (Elder et al., 2017; Gould et al., 2018; Mohammadi et al.,
2019; Vernhet et al., 2019; Yafiez Rodriguez, 2017). Se ha encontrado que el incremento en el
entendimiento de comportamientos propios del autismo, la experiencia adquirida sobre cémo
comunicarse con su hijo y la asistencia a grupos de apoyo son factores importantes en la

aceptacion del diagndstico (Futagi & Yamamoto, 2002).

Pocos andlisis se han enfocado en la aceptacion del diagndstico por parte de ambos, padres y
madres (di Renzo et al., 2020), o en la posibilidad de que algunas diferencias individuales
influyen en que estos padres experimenten un mayor o menor nivel de ajuste al diagnostico de

autismo de sus hijos, particularmente en el contexto hondurefio.

En su escala para la medicion, Morris Rosenberg en 1965 (Rosenberg, 1965) define la
autoestima como el sentimiento de valia personal y el respeto a si mismo, que puede ser positivo
0 negativo y se construye a través de las evaluaciones de las caracteristicas de uno mismo (Park
& Park, 2019). Es un determinante para la resiliencia en dificultades y resolucion de conflictos,
datos recabados indican que, a mayor nivel de autoestima, mayores pueden ser también los

niveles de resiliencia (Robbins et al., 2018).

La resistencia al cambio es un término ampliamente utilizado en el &mbito organizacional;

sin embargo, es un factor que puede intervenir en dificultades personales. Se refiere a
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caracteristicas individuales y conductas que promueven la evitacion del cambio y que enlentecen
0 estropean su desarrollo en bdsqueda de mantener las rutinas estipuladas o el statu quo de las
situaciones (Pardo Del Val & Martinez Fuentes, 2003). Es un factor que puede influir en la
adecuacion a nuevas situaciones y en la resolucién de conflictos que implican un impacto mayor
en la vida de las personas. Este término puede medirse a través de cuatro dimensiones que se
dividen en a) un componente conductual: la inclinacion a adoptar rutinas, b) dos componentes
afectivos: reaccion emocional al cambio, atencion de corto plazo o el grado al que las personas
les distraen las inconveniencias menores asociadas al cambio y ¢) un componente cognitivo: la
rigidez cognitiva o la facilidad con la que las personas pueden cambiar su pensamiento (Oreg,

2003).

Con el fin de aportar informacion y estudios cientificos relacionados al abundante grupo de
padres de familia de nifios con autismo en el contexto nacional, este proyecto pretende analizar la
relacion estadistica entre factores individuales, como la autoestima y la resistencia al cambio,
con el ajuste de estos padres al diagndstico de autismo de su hijo o hija en la ciudad de San Pedro

Sula.

1.2. Preguntas de Investigacion

- ¢Cudl es el nivel de autoestima de los padres de familia de nifios con autismo que residen
en la ciudad de San Pedro Sula durante el afio 2023?
- ¢Cual es el nivel de resistencia al cambio que se presenta en los padres de familia de

nifios con autismo que residen en la ciudad de San Pedro Sula durante el afio 2023?
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¢Cual es el grado de ajuste al diagnostico de autismo en los padres de familia que residen
en la ciudad de San Pedro Sula durante el afio 2023?

¢Como es la relacién entre el nivel de autoestima de los padres y su ajuste al diagnostico
de autismo?

¢Como es la relacion entre las puntuaciones obtenidas de resistencia al cambio y el grado

de ajuste al diagnostico de autismo?

1.3. Objetivos

A continuacion, se presenta el objetivo general y los objetivos y especificos que se persiguen

durante la realizacién de este estudio.

1.3.1. Objetivo general

Analizar la relacion entre los niveles de autoestima, resistencia al cambio y el grado de ajuste

al diagnostico en padres de familia de nifios con autismo que residen en la ciudad de San Pedro

Sula durante el afio 2023.

1.3.2. Objetivos especificos

Definir el nivel de autoestima en los padres de familia de nifios con autismo que residen
en la ciudad de San Pedro Sula durante el afio 2023.

Identificar el nivel de resistencia al cambio en los padres de familia de nifios con autismo
que residen en la ciudad de San Pedro Sula durante el afio 2023.

Indicar el grado de ajuste al diagndstico de autismo en los padres de familia de nifios con
autismo que residen en la ciudad de San Pedro Sula durante el afio 2023.

Definir la relacion entre el nivel de autoestima de los padres y su grado de ajuste al

diagnostico de autismo.
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- Determinar la relacion entre las puntuaciones obtenidas de resistencia al cambio y el

grado de ajuste al diagnostico de autismo.

1.4. Justificacion

La Asociacién Hondurefia del Apoyo al Autista (APO-AUTIS) report6 en el afio 2021 que
alrededor de sesenta mil personas en Honduras viven con un diagndstico dentro del espectro
autista, y también dio a conocer que ofrecerles el acercamiento integral que necesitan se ve
obstaculizado por el limitado nimero de organizaciones especializadas en esto (Pineda, 2021).
En una investigacion reciente llevada a cabo en Tegucigalpa, algunas madres de nifios con un
diagndstico de autismo afirman no recibir ayuda psicoldgica, lo que les afectaba personalmente

en la crianza de su hijo (Carcamo et al., 2021).

Los padres de familia de nifios con TEA son una poblacion muy poco estudiada en el
territorio hondurefio y, en general, las investigaciones realizadas tienden a centrarse en los nifios

mas que sus cuidadores, creando amplios vacios en la literatura (Godoy, 2016; Ledn, 1998).

Los resultados de esta investigacion servirian como respaldo cientifico para iniciar o
favorecer procesos de estandarizacion de las lineas de intervencion dirigidas a esta poblacion, en
forma de manuales y otros recursos en los que se logre reconsiderar la prioridad que se da al
cuidado y el trabajo en las diferencias individuales de los padres de familia para agilizar el
proceso de ajuste al diagnostico de un hijo con autismo. También, promoviendo la creacién de
material especializado para la formacion de mas profesionales en el area de apoyo integral a las

familias que cuentan con un miembro diagnosticado dentro del espectro.
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El adecuado ajuste al diagndstico de un nifio con autismo por los padres de familia puede
tener efectos potencialmente protectores a largo plazo: se traduce a un decremento en las
posibilidades de que en su adultez el nifio desarrolle trastornos como depresion y sea mas
vulnerable al estrés. Igualmente, decaen las probabilidades de que los padres desarrollen
sintomas depresivos y experimenten altos grados de angustia psicoldgica, fomentando una mejor

dinamica familiar (Cage et al., 2018) y, por ende, preservando la relacion padre/madre-hijo.

Este estudio también cumple con la segunda linea de investigacion de la Maestria en
Psicologia Clinica de la Universidad Nacional Auténoma de Honduras, que se dirige a la
profundizacién de aspectos como sucesos vitales y estrategias de afrontamiento, entre otros, las

respuestas emocionales de las personas, asi como factores protectores y de riesgo implicados.
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Capitulo 2: Marco Tedrico

2.1. El Trastorno del Espectro Autista (TEA)

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) se refiere a un conjunto de sintomatologias que
involucra dificultades conductuales, en las habilidades sociales, la comunicacion y, en ocasiones,
se acomparia de otros problemas como la sensibilidad sensorial, problemas gastrointestinales y
trastornos del suefio. La Asociacion Americana de Psicologia, en su ultimo manual diagnéstico,
contempla a los diferentes grados de autismo dentro del margen de un espectro, debido a la
heterogeneidad entre las caracteristicas y sintomatologia presentadas en cada caso y su nivel de

afectacion (Lord et al., 2018).

El Centro de Control y Prevencion de Enfermedades (CDC), considera que personas con un
diagndstico dentro del espectro autista podrian presentar las siguientes caracteristicas (Centros

para el Control y la Prevencion de Enfermedades, 2020):

- No apuntan a objetos o situaciones de interées

- No voltear a ver objetos cuando alguien mas apunta hacia ellos

- Dificultad para relacionarse con los demas o no tener interés en absoluto

- Evitar el contacto visual y preferir estar solos

- Dificultad para comprender las emociones de los demas y expresar las propias

- Prefieren no ser cargados por sus padres, y las personas en general, o lo permiten
solamente cuando asi lo desean

- Aparecer inadvertidos cuando alguien les habla, pero responden a otros sonidos

- Estar muy interesado en las personas, pero no saber coémo hablarles, jugar o relacionarse

con ellas
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Repetir 0 hacer eco de palabras o frases que se les dicen

- Dificultad para expresar sus necesidades utilizando lenguaje o gestos cotidianos

- Repetir acciones unay otra vez

- Dificultad para adaptarse a los cambios de rutina

- Tener reacciones inusuales a como se escuchan, ven, saben, huelen y se sienten algunos
objetos

- Pierden habilidades que una vez tuvieron (por ejemplo, dejar de decir palabras que ya

manejaban)

Estas particularidades del trastorno pueden notarse desde una muy temprana edad traducidos
como retrasos en el desarrollo del habla y otros aspectos cognitivos; sin embargo, es hasta los 2 o
3 afios cuando estos se tornan mas consistentes, aunque en ciertas ocasiones pueda hacerse un
diagnostico desde los 18 meses (Autism Speaks, 2021). Las causas del Trastorno del Espectro
Autista atn no son definitivas, algunos de los factores primordiales que pueden influir en el
riesgo de desarrollar el trastorno es que el padre o la madre sea mayor de edad al momento del
nacimiento, tener otros familiares diagnosticados con TEA, algunas dificultades genéticas o

anomalias cromosdmicas 0 muy bajo peso al nacer (National Institute of Mental Health, 2022).

2.1.1. Diagnoéstico del TEA

El diagnostico usualmente requiere de un grupo integrado por un psicélogo, psiquiatra o
neurologo pediatra y puede ser dificil de establecer pues no existe algin examen médico
determinante. Algunos nifios reciben un diagnéstico hasta ser mucho mayores, impidiéndoles
recibir la intervencion temprana que necesitan (Centros para el Control y la Prevencion de

Enfermedades, 2020).
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Quienes realizan las evaluaciones exhaustivas incluyen entrevistas con los padres de familia,
observaciones conductuales, interaccion estructurada con el nifio, monitoreos del desarrollo y
otras pruebas para descartar la presencia de otros trastornos. En ocasiones, el trastorno del
espectro autista puede verse acompariado de otras condiciones como el trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad, depresion, ansiedad y convulsiones (Asociacion Americana de

Psiquiatria, 2021).

Para considerar un diagndéstico dentro del Espectro, el Manual Diagnéstico y Estadistico de
Trastornos Mentales de la Asociacion Americana de Psiquiatria en su quinta edicion (Asociacion
Americana de Psiquiatria, 2014, pp.50-52) designa que deben cumplirse los siguientes criterios

diagnosticos:

A. Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en diversos
contextos, manifestado por lo siguiente, actualmente o por los antecedentes:

1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional varian, por ejemplo, desde un
acercamiento social anormal y fracaso de la conversacién normal en ambos sentidos,
pasando por la disminucion en intereses, emociones o afectos compartidos, hasta el
fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.

2. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la
interaccion social varian, por ejemplo, desde una comunicacién 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.

3. Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones

varian, por ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento en diversos
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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 o0 mas de los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes:
1. Movimientos, utilizacion de objetos o habla estereotipados o repetitivos (p. €j.,
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. €j., gran angustia frente a cambios pequefios,
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. €j., fuerte apego o preocupacion 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. €j., indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta
adversa a sonidos o texturas especificos, olfateo o palpacion excesiva de objetos,

fascinacion visual por las luces o el movimiento).

C. Los sintomas deben estar presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo (pero
pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda social supera las capacidades
limitadas, 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 (trastorno del
desarrollo intelectual) o por el retraso global del desarrollo. La discapacidad intelectual y
el trastorno de espectro autista con frecuencia coinciden; para hacer diagnosticos de
comorbilidades de un trastorno del espectro autista y discapacidad intelectual, la
comunicacion social ha de estar por debajo de lo previsto para el nivel general del

desarrollo.

La gravedad debe especificarse de acuerdo con los niveles de deterioro en la comunicacion
social y los patrones conductuales, es decir, con el grado de apoyo necesario en cada uno de los
criterios principales. Se clasifican en Grado 1: Necesita ayuda, Grado 2: Necesita ayuda notable

y Grado 3: Necesita ayuda muy notable (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014).

2.2. Efectos Psicosociales de la Recepcion del Diagnostico en los Padres de Familia

En numerosos casos, los padres de familia no reciben un diagnostico de la condicion de sus
hijos hasta después de entrar en un proceso exhaustivo de numerosos examenes y encuentros con
profesionales de diferentes ramas, con el fin de aclarar sus dudas y preocupaciones con respecto
al bienestar del nifio. Esto implica un estresor mas, pues se ha reportado que un diagndstico e

intervencion temprana tiene efectos positivos en el desarrollo (Rabba et al., 2019).

Los padres del nifio juegan un papel clave en el diagnostico del trastorno del espectro autista
porque, en general, los sintomas comienzan desde una edad muy temprana. A pesar de que el

tiempo maximo recomendado entre las primeras consultas y el diagndstico es de 5 meses, el
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tiempo promedio entre las primeras preocupaciones de los padres de familia en el desarrollo de
su hijo y el diagnostico de autismo es generalmente de 2 a 4 afios (Smith-Young et al., 2020;

Zuckerman et al., 2017).

Durante el periodo antes del diagndstico, los padres pueden experimentar confusion,
negacion y sentirse abrumados por las notables diferencias entre sus hijos y los deméas que ellos y
otras personas alrededor les comentan. Porque en esos momentos no tenian el conocimiento
suficiente para saber que el desarrollo del nifio no esta cumpliendo las metas esperadas para su
edad, entran en una etapa de inaccion e incertidumbre. Esta primera fase es acompafiada por una
segunda, en la que, después de un tiempo tratando con las dudas acerca del comportamiento del

nifio, deciden tomar accion por su propia cuenta e indagar qué sucede (Boshoff et al., 2019).

Algunos estudios reconocieron tres fases dentro del manejo del tiempo entre el diagnostico y
la necesidad de buscar asistencia: a) la espera sigilosa: el tiempo en el que los padres esperan
saber si el comportamiento que observan en sus hijos es temporal o trascendente, b) espera
informada: conseguir una cita con un profesional de salud, y c) espera contemplativa: el tiempo
de espera para acceder a un tratamiento y asesoria. Mientras que algunos reaccionaron
intensamente ante el diagndstico con incredulidad, negacidn y emociones como enojo, tristeza,
preocupacion y culpa, otros reaccionaron sin sorpresa pues esperaban recibir el diagnéstico al
haber investigado por sus propios términos acerca de la situacidn, hasta sintiendo alivio por
finalmente haber recibido un diagnéstico (Amariles Villegas & Henao Saldarriaga, 2021; Smith-

Young et al., 2020).

Una de las variables mas destacadas en el efecto psicoldgico del diagnostico en los padres de
familia resulta ser el apoyo o la relacién con el personal de salud al que acudieron en busca de

respuestas acerca de su hijo. Ya sea percibiendo una relacién positiva que les brindaba el apoyo
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necesario, como destacar que no estaban comodos con el trato que se dio a cada caso
especialmente al sentir que los médicos o especialistas no tomaban como relevantes las
observaciones que los padres presentaban, tratando de menos sus preocupaciones (Boshoff et al.,

2019; dos Anjos & de Morais, 2021).

2.2.1. Efectos psicosociales de los cuidados de un nifio con autismo

Los padres de nifios con autismo presentan mayor sintomatologia de estrés postraumatico que
padres de nifios sin discapacidades (Stewart et al., 2020). Las dificultades conductuales y
sociales-comunicativas se consideran factores predictores del estrés parental, aunque de estas
ultimas se necesita de mas informacion para llegar a una conclusion definitiva (Al-Oran &

Khuan, 2021).

Algunas madres afirman sentirse desalentadas y frustradas durante etapas de la crianza del
nifio, preguntandose si tienen la culpa de su diagndstico o si quieren a su hijo lo suficiente
cuando no sabia cémo tratar con conductas repetitivas y otros sintomas como las autolesiones.
También describen sentimientos de impotencia, temor, cansancio mental y fisico e incertidumbre

por los efectos a largo plazo del autismo en la vida de los nifios (Papadopoulos, 2021).

Los cuidados del nifio también afectan la dindmica familiar, forzando a los miembros de la
familia a adaptar sus rutinas y otros aspectos personales con las necesidades del nifio, ya sean sus
tratamientos, el ambiente en el hogar, las instalaciones del hogar compartido y los horarios de
suefio, comidas, entre otras demandas, e impiden a los cuidadores cumplir con tareas en el hogar

cuando necesitan de constante monitoreo y apoyo (Acharya & Sharma, 2021).
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Asi mismo, las relaciones matrimoniales se ven alteradas entre los padres de familia, al no
contar son las energias suficientes después del cuidado diario de sus hijos, sacrificando tiempo
de calidad juntos, incrementando la distancia emocional, peleas por las diferencias en la
percepcion del diagndstico y cambios de conductas en general por parte de ambos esposos

(Reddy et al., 2019).

Otras madres también relatan que ha llegado a perjudicar su relacion con sus otros hijos, de
manera que comparten menos tiempo con ellos haciéndoles sentir rechazados e ignorados y
fomentando sentimientos negativos con sus padres (Acharya & Sharma, 2021; Papadopoulos,
2021). Las rutinas de terapia, escuela y pasatiempos causan que el tiempo sea mas reducido y
menos dirigido hacia los otros hijos e hijas. Los hermanos de nifios con autismo desarrollan
nuevos roles de segundos compafieros, cuidadores, protectores y voceros de sus hermanos, en

ocasiones desde una muy temprana edad (Amariles Villegas & Henao Saldarriaga, 2021).

Los padres también muestran un decremento de sus relaciones con otros padres de familia y
amigos que consideraban cercanos por la incapacidad de relacionarse con ellos, en el aspecto de
que las preocupaciones por sus hijos no eran las mismas, ni debian lidiar con las mismas
circunstancias. Existen casos en los que han tenido que renunciar a sus empleos para tomar

cuidado de sus hijos como prioridad (Reddy et al., 2019).

Constantemente temen de la estigmatizacion de la sociedad, no arriesgan llevar a sus hijos a
eventos sociales por la posibilidad de la aparicion de una conducta inesperada o consideran no
tener el tiempo suficiente para desarrollar una vida social (Acharya & Sharma, 2021;
Papadopoulos, 2021) y reportan recibir pocos gestos de empatia y apoyo (Miranda et al., 2019).
Es importante subrayar que muchas de las consecuencias sociales (positivas o negativas) del

diagnostico depende de la cultura que rodea a la familia (Cardon & Marshall, 2021).
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La mayoria de los estudios relacionados al cuidado de nifios con autismo han sido dirigidos a
madres o a la experiencia de los padres como conjunto (Ayyash et al., 2023; Fernandez &
Espinoza, 2019; Lee et al., 2023); sin embargo, en un analisis sistematico de la experiencia de
padres con respecto al diagnostico de su hijo, se encontrd que este fue un punto de cambio en sus
vidas que los llevo a reconsiderar las expectativas que tenian de sus nifios y lo que comprendian

eran sus roles y responsabilidades paternales (Brown et al., 2021).

Las experiencias entre padre y madre pueden ser diferentes debido a las normas sociales,
usualmente es la madre quien se encarga de la crianza del nifio, haciendo sentir a los padres que
se han perdido de ocasiones importantes en la vida de sus hijos (Lambarri et al., 2021). Ambos
perciben el rechazo y el aislamiento social como consecuencias comunes. Es necesario que los
padres de familia gocen de una buena estabilidad emocional y cuidado personal para la crianza

del nifio (Hashimoto, 2020).

Un estudio llevado a cabo con padres de nifios con autismo y un grupo control advierte que
los niveles de estrés y depresion en estos papas resultaron ser mas elevados que los del grupo
control. Que el papa tiene a presentar mayores niveles de depresion y la mama a sufrir de
mayores niveles de agotamiento. Los niveles de agotamiento en papas tienden a estar mas
relacionados con la vocacion para ser padres de familia y los niveles de agotamiento de las
madres se encuentran significativamente predicho por la funcionalidad del lenguaje del nifio. Los
niveles de depresion de los papas se ven influenciados por la severidad de los sintomas de
autismo que presenta el nifio y los niveles de depresion en su pareja, mientras que los niveles de
depresion maternales se ven afectados por una falta de habilidades de comunicacion en el nifio y

la consistente asistencia a servicios de educacion especial (Kiituk et al., 2021).
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Se ha reportado que las familias de las que son parte un nifio con autismo tienden a invertir
mayor tiempo enfocada en la conducta y en educar al nifio mas que las familias con nifios en
desarrollo tipico. La familia tiende a ser menos funcional en general cuando el nifio expone
mayores niveles de exteriorizacion de conductas caracteristicas de autismo. Los conflictos
derivados de estas conductas pueden reducir el tiempo de compartir en familia y reemplazarlo
con mas tiempo dedicado a la disciplina y la discusion. Asi mismo, estrategias inadecuadas para
tratar con estos comportamientos afectan el desarrollo del nifio, la salud mental de los cuidadores

primarios y la dindmica familiar en todas sus dimensiones (Factor et al., 2019).

Un factor importante que ha sido investigado es como la sintomatologia de un nifio con
autismo, especificamente la falta de reciprocidad de afecto y carifio y comunicacién puede hacer
parecer el estilo de crianza de los padres como frio o descuidado, lo que también afecta
negativamente la autopercepcion de los padres acerca del trabajo que hacen con la crianza de sus
hijos. Esto simultaneamente afecta variables como la sensibilidad, sincronia y apego parental,

que influyen sobre el desarrollo del nifio (Crowell et al., 2019).

Mientras que el apoyo social recibido es una variable importante en los efectos psicosociales
que el diagnostico de autismo en un hijo puede tener, una investigacion reporta que en realidad
no es tanto cuanto apoyo social recibe un padre de familia sino cuanto apoyo ellos perciben
recibir. Lo que puede sugerir que hay implicaciones en cuanto a caracteristicas personales que
influyen en el malestar experimentado por los padres de familia sobre el diagnostico. Aun asi,
ambos el apoyo recibido y el apoyo social percibido tienen una correlacion significativa con la

disminucion de niveles de estrés en estos papas (Robinson & Weiss, 2020).
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2.2.1.1 Efectos de la pandemia COVID-19 en familias de nifios con TEA

Recientemente, la pandemia COVID-19 caus6 una desestabilizacién en las rutinas y
quehaceres cotidianos de los padres y nifios. La frecuencia de las terapias fuera de casa
decrementd, la asistencia psicologica brindada a los nifios era meramente virtual, a excepcion de
casos especiales, las escuelas cerraron durante un tiempo prolongado y los nifios se vieron
obligados a recibir cursos escolares completos a través de una modalidad virtual. Los padres se
vieron forzados a acomodar y personalizar los espacios necesarios para que sus hijos pudiesen
continuar con sus rutinas lo mas apegado a la realidad posible con recursos limitados. Esto
también provoco un estancamiento en el desarrollo de algunos nifios, empeoramiento de la
sintomatologia relacionada al trastorno del espectro autista y, por consiguiente, un declive en la

salud emocional y el bienestar general de los padres de familia de estos nifios (Alhuzimi, 2021).

Las preocupaciones mas comunes en cuanto a los cambios forzados por la pandemia
COVID-19 incluyen el cierre obligatorio de las facilidades de educacion especial, las logisticas
inducidas por el confinamiento durante la pandemia y las regresiones y evolucion de los procesos
de desarrollo en los nifios. En cuanto al cierre de los servicios de educacion, todos los nifios, sin
importar la severidad de sus sintomas, tuvieron que prescindir de ir a los centros donde recibian
atencion y sus terapias. Los padres temian por las repercusiones que esto pudiese tener en la vida
de sus hijos, el tiempo perdido y posibles regresiones de los avances logrados. También
percibian una falta de interés y de apoyo que les era brindado cuando podian reunirse en los
centros de asistencia. Expresaban que no tenian las herramientas ni el conocimiento necesario
para ayudar a sus hijos a alcanzar nuevas metas y suplir sus necesidades educativas. Otros de los
retos implicaban los espacios limitados para que los nifios pudieran desenvolverse en su dia a dia

y expandir sus niveles de energia. Era complicado mantener los horarios de las rutinas, como la
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hora de despertarse y de ir a la cama, asi como tener que adaptarse a una nueva estructura e
intentar adaptar esta nueva rutina con los recursos disponibles y las nuevas necesidades del
hogar. Para tratar con esta nueva situacion, los padres tuvieron que encontrar maneras de
acomodarse a las necesidades de sus hijos, exponerse a nueva informacion y buscar refugio en
familiares, para tratar con un nuevo reto, que provoco altos niveles de estrés e incertidumbre

(Tokatly Latzer et al., 2021).

Un metaanalisis sobre el estado general de padres de nifios con autismo durante la pandemia
COVID-19 describe que los niveles de ansiedad y estrés durante esa época resulto elevarse en
estos padres, y necesitaban de mayor apoyo que en tiempo prepandemia COVID-19. La
pandemia claramente ha afectado a estos papas — estudios en un metaanalisis explican que
incluso se les hace dificil relatar de una manera comprensible la experiencia y los cambios que
han tenido que ajustar a la rutina de sus hijos y las medidas de bioseguridad que tuvieron que
adoptar. Se logro recopilar que utilizaron diferentes estrategias de afrontamiento como practicar
yoga, la meditacion, cocinar, hacer videollamadas con sus seres queridos y practicar hobbies
como hacer ufias. También expusieron que percibian tener mas espacio para si mismos al tener
mas adultos en casa que podian ayudar a cuidar del nifio. Se considera que la deprivacion del
apoyo suficiente durante la pandemia imposibilita a los padres a poner su salud mental por
encima de las necesidades de sus hijos, teniendo que posponer las propias. Los padres de nifios
con autismo mostraron mayores niveles de ansiedad con respecto a su rendimiento y estrés
parental que otros papas con hijos sin una condicion o trastorno del neurodesarrollo (Yilmaz et

al., 2021).
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2.2.1.2 Consecuencias individuales sobre padres de familia

La carga del cuidador o sindrome del cuidador se refiere a la percepcién que tiene los padres
de familia con respecto a los estresores con relacién al cuidado y la crianza de sus hijos
diagnosticados dentro del trastorno del espectro autista (Marsack-Topolewski & Church, 2019).
Estas cargas son la dependencia del tiempo, cargas financieras, del desarrollo y la carga

emocional.

La dependencia de tiempo se refiere a las restricciones del tiempo que los padres tienen para
practicar o participar en actividades que son de su preferencia y lo que desean hacer con su
tiempo libre. La carga financiera es la tension extra que se pone sobre la familia para poder dar
los cuidados adecuados a la persona con autismo, pues usualmente hay demandas financieras y
emocionales agotantes. Las cargas del desarrollo son aquellas ideas de que sus familias e ideales
con respecto a cdmo es su crianza no esta en linea con las de otros padres de familia, pues
usualmente expresan sentirse aislados de aquellos que no han experimentado lo que es cuidar de
una persona con una discapacidad en casa. Por Gltimo, la carga emocional es toda aquella
percepcion de estrés y sefiales de salud psicoldgica deteriorada en los cuidadores. Pues, es un
area que resulta substancial para varios padres, resultando en dificultades emocionales como la

depresidn, ansiedad, hasta ideologia suicida (Marsack-Topolewski & Church, 2019).

Esta ampliamente demostrado que la sintomatologia de un nifio con autismo puede influir
sobre la rutina y ambito cotidiano de sus padres, llevando a estos a presentar estilos de vida
diferentes a la de los padres con un nifio que se desarrolla tipicamente, y hasta de aquellos padres
cuyos nifios presentan otros diagndsticos como enfermedades cronicas o trastornos del estado de
animo. Sus niveles de estrés, ansiedad y culpa suelen ser mas altos que en el resto de la

poblacidn, y todo esto afecta en la dindmica de relacion matrimonial, con otros hijos, las

Derechos Reservados



Procesamiento Técnico Documental Digital. UDI-DEGT-UNAH
24

responsabilidades en casa, la educacion de los nifios, las relaciones con sus amistades, la
independencia econémica y el trabajo. Asi mismo, se conoce que, sin importar el lugar de
residencia, la calidad de vida de padres de nifios con autismo es menor que la de los demas papas

(Lichtlé et al., 2020).

Aunque no se encuentran diferencias significativas entre el apoyo, la calidez entre grupos de
padre con y sin hijos con un diagnostico de autismo, los padres de nifios con autismo muestran
comportamientos mas controladores en cuanto a la crianza de sus hijos. Estos comportamientos
incluyen el contacto fisico, intrusion, iniciativas imperativas u 6rdenes y comentarios sobre las
respuestas de los nifios, lo que implica menos libertad para ellos. Uno de los motivos para
mayores niveles de control, son las dificultades de comunicacion que vienen con el diagnostico o
el nivel de comunicacion de cada nifio en especifico con sus padres, lo que lleva a los papés a
adquirir otros métodos de comunicarse con sus hijos e interpretar sus necesidades, como las

sefiales o indicios sociales, entre otras formas de comunicacién no verbal (Ku et al., 2019).

Los padres de nifios con autismo suelen tener mayores niveles de estrés parental, por lo que
también muestran una diferencia estadisticamente significativa en la dimension de negatividad
parental que los papas de nifios sin un diagnostico o condicion. Esto se refiere a que muestran
expresiones verbales y no verbales negativas, como enojo y rechazo de las ideas de sus hijos, con
mayor frecuencia. El estrés parental esta relacionado con la desregulacion emocional en padres y
baja sensibilidad, asi como con el poco uso de parentalidad positiva. Los padres de nifios con
autismo también suelen hacer menos comentarios positivos y calidos hacia sus hijos, que los

padres de nifios sin una condicion (Ku et al., 2019).
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2.2.1.3 Otros factores individuales

Se comprende que las expectativas y la percepcion que los padres tienen sobre sus hijos con
autismo puede tener un efecto en sus habilidades de crianza y de crianza compartida. Estas
experiencias, tienden a influir en la relacién entre pareja. Los padres explican que el trabajo en
equipo es la clave y el mecanismo que mas les ha funcionado para lograr mantener su relacion
romantica, asi mismo, que una de las claves es buscar hacer tiempo para cada uno, también el
trato del uno hacia el otro y salir de la casa juntos mientras alguien més puede cuidar de los
nifios. También se discute que la manera en que los padres toman decisiones con respecto a sus
hijos afecta directamente la calidad de la relacion de pareja. Aquellos que logran dividir sus
tareas exitosamente y llegar a acuerdos mutuos con facilidad, perciben su relaciéon como més
fuerte debido a este tipo de colaboracion. Cuando un solo padre se encarga de tomar las
decisiones, ocurre la percepcion de un desbalance de poder que puede tener consecuencias en la
relacion. Resulta que muchos de los factores mencionados con anterioridad, como no tener el
tiempo suficiente para las responsabilidades parentales, poco tiempo para enfocarse en la
relacion de pareja, los sintomas de autismo que exhibe su hijo, el estrés parental, las pocas
oportunidades para tomar vacaciones, menos socializacion con amistades, son percibidos como

barreras para mantener estable la relacion de pareja (Hirsch & Paquin, 2019).

Un estudio realizado en Turquia reveld que no se encuentra una relacién significativa entre
los niveles de fatiga de los padres y su edad o la edad de sus hijos. También se encontro que el
tiempo entre la recepcion del diagndstico de su hijo y el nivel de agotamiento parental no estan
relacionados significativamente. Los investigadores advierten que se necesita de mayor
investigacion para llegar a una conclusion al respecto y poder generalizar estos resultados, pues

no concuerda con la literatura disponible respecto al tema. Un descubrimiento que si concuerda
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con otras investigaciones similares es que los padres reaccionan ante el estrés y sus niveles de
estres varian. Esto significa que las variables relacionadas al agotamiento parental pueden ser
diferentes entre generos, pero se concluyé que el nivel de agotamiento parental en si no varia

segun género y el nivel educativo de los padres (Ardic, 2020).

En una nota mas positiva, algunos padres encuentran que su matrimonio ha crecido después
del diagndstico de sus hijos. Encuentran que las estrategias que han utilizado y han llegado a ser
efectivas para la crianza de sus hijos, han ayudado a fortalecer su relacion de pareja. En cuanto a
su percepcion de si mismos, explican que el ser padres de nifios con autismo les ha permitido
convertirse en mejores padres y ser personas mas flexibles y comprensivos con los demaés de lo
que eran antes. De la misma manera, han podido forjar un pensamiento mas flexible, logran ver
situaciones estresantes en una nueva luz y transformarlas en experiencias de aprendizaje, asi
como ver la sintomatologia relacionada al autismo de manera diferente. Por ejemplo, cuando un
nifio muestra dificultades con sensibilidad a los estimulos, los padres han encontrado que pueden

realizar actividades juntos en casa y pasar mas tiempo como familia (Hirsch & Paquin, 2019).

Un factor poco estudiado con respecto a los padres de familia de nifios con autismo es el
hecho de ser 0 no ser inmigrantes. Una investigacion llevada a cabo en Canada reporta que los
padres de nifios con autismo que resultan ser inmigrantes perciben tener menor calidad de vida
familiar que los padres originarios del pais en el que residen, pero la diferencia no es
estadisticamente significativa y no se encontraron diferencias entre géneros. Aun asi, se reporto
que es tres veces menos probable que los padres inmigrantes tengan acceso a fuentes externas de
apoyo, lo que es consistente con otros estudios que discuten el riesgo de aislamiento en
inmigrantes. Los resultados también indicaron que, los papas perciben mejor calidad de vida en

su familia que las madres, lo que puede ser debido a las diferencias individuales como el acceso
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a un trabajo y el tiempo fuera de casa. Las madres inmigrantes puntuaron mas alto en los
reactivos relacionados a su satisfaccion con las habilidades parentales, y se explica que puede ser
resultado de que en esta poblacidn se estimé que la mayoria se dedicaba a ser ama de casa, por lo
que tenian mas tiempo para estar con su hijo. A pesar de las dificultades enfrentadas por las
familias a partir del diagnostico del nifio y sus implicaciones, como los altos niveles de estrés, los
padres, aquellos originarios del lugar de residencia e inmigrantes, no tienen una vision
completamente negativa sobre la calidad de bienestar que experimentan sus familias en general

(Millau et al., 2019).

2.3. Ajuste al Diagndstico de Autismo

El ajuste al diagndstico del autismo se refiere a una adaptacion y aceptacion de la condicion
del nifio, que puede explicarse a través de las siguientes dimensiones: a) desesperanza: del
presente y preocupaciones por el futuro, b) auto-culpa: imaginar lo que pudo hacerse diferente o
la creencia de ser responsable por la condicion del nifio, y ¢) aceptacion: el nivel en el que las
personas han logrado habituarse a la rutina y la realidad del diagnostico de autismo (da Paz et al.,

2018).

Méndez Martinez et al. (2020) define el término de ajuste al diagnostico como “el proceso
emocional y cognitivo implicado en la adaptacion a la realidad y exigencias del Trastorno del
Espectro Autista, en cuyo proceso influyen tanto factores internos (actitudes, pensamientos,

sentimientos) como externos (apoyo)”. (p. 9)
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Las madres de nifios con autismo pueden presentar menos sentimientos positivos hacia sus
hijos durante los 18-36 meses de edad, antes de recibir un diagnostico de TEA, que las madres de

nifios sin la condicion (Picardi et al., 2018; Tomiyama et al., 2018).

En un estudio llevado a cabo en una comunidad de Estados Unidos, se compard la
experiencia de madres de nifios con autismo de origen latino y madres de origen estadounidense.
Se descubrid que ambos grupos de madres conocian lo suficiente y estaban bien informadas
acerca del autismo y el propio diagnostico de sus hijos. Sin embargo, las madres latinas no
habian escuchado acerca del término autismo hasta llegar a Estados Unidos y haber pasado por el
proceso de diagnostico de sus hijos o creian que era algo que podia sucederles solamente a los
nifios de origen estadounidense, mientras que las madres nativas estadounidenses procuraban

haber estado minimamente informadas sobre el tema desde antes (Gordillo et al., 2020).

También se encontrd que las madres inmigrantes cargan con mayor culpa por la creencia de
que alguna caracteristica relacionada con la edad al momento de parto, alimentacion, entre otras,
haya podido hacer que su hijo naciera con la condicion. En cuanto a la aceptacion del
diagndstico, las madres no latinas procuraron tener una mejor aceptacion del diagndstico de su
hijo al poco tiempo de haberlo recibido, mientras que las mamas latinas compartieron que
tienden a cuestionarse mucho mas si el diagnostico dado a sus hijos es el correcto, aun
describiendo conductas en sus hijos que son ejemplares del trastorno del espectro autista. El poco
ajuste de las mamas latinas implica la minimizacion de las implicaciones y el nivel de gravedad
de los sintomas de autismo, desconfianza en la veracidad del diagnostico, la experiencia de la
autoculpa y el estigma recibido de la comunidad latina por el diagnéstico de su hijo. También, el
pobre ajuste se ve afectado por el estigma internalizado de las madres latinas con respecto al

autismo y sus caracteristicas (Gordillo et al., 2020).
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Por el lado paternal, algunos papas compararon recibir el diagnostico como un duelo,
explicando haber tenido la necesidad de un periodo de ajuste y adaptacion al nuevo estilo de vida
como padres de un nifio con una discapacidad. Sin embargo, también expresaron que en el
proceso de ajuste surgieron aspectos positivos, se convirtieron en personas mas tolerantes y

pacientes (Brown et al., 2021).

Parece ser que los papas tienen mayores dificultades en aceptar el diagnostico de sus hijos, y
esto se refuerza mediante la percepcién de exclusion del proceso de asesoria o evaluacion.
También se encuentra que los padres tienen dificultades en un principio por el mero hecho de
que se refiere al trastorno como una discapacidad, pues esta terminologia hace parecer que hay
algo negativo con su hijo o hija. También se reporta la percepcién de que los profesionales que
brindan los servicios para sus hijos no logran reconocer las necesidades de los padres y como su
involucramiento en el tratamiento de sus hijos puede afectarles o experiencias en que han sido
calificados como neur6ticos o personas extremadamente ansiosas al expresar sus preocupaciones

en cuanto a sus hijos (Legg & Tickle, 2019).

La manera de interactuar con sus nifios también llega a ser un factor que juega un rol
importante en la relacion paternal, pues se ha encontrado que los padres de nifios con autismo
tienden a valorar actividades de calma y silencio como mas comodas y beneficiales para sus
hijos, en comparacion a estilos de juego mas activos y estimulantes de nifios sin algun
diagnostico. En cuanto a la dindmica entre padres, el nivel de cooperacion entre cuidadores

también puede ser importante para lograr un buen ajuste al diagnostico (Rafferty et al., 2020).

También se implican variables como la especializacion de roles de los cuidadores y el
involucramiento en las diferentes facetas de la rutina diaria del nifio. Un estudio reporta que los

papas del nifio, antes del nacimiento del bebé se propusieron ser activos e involucrarse méas en
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las decisiones del nifio y su futuro; sin embargo, al ser diagnosticados, rescindieron a un rol mas
pasivo y se esperaba fueran los que proveyeran para su familia. Igualmente, las expectativas que
tenia en cuanto al desarrollo de sus hijos, participar en las mismas actividades, compartir
preferencias deportivas e intereses en otras areas no fueron cumplidas, teniendo un efecto
negativo en su ajuste al diagndstico. Esta misma investigacion da a conocer que los padres, en un
principio, temian mucho a la incertidumbre que implicaba el diagndstico y no saber qué esperar
del futuro de sus hijos. Esto tomé un desgaste emocional en algunos, mientras que en otros el
diagnostico fue un alivio. Expresaron que hubo un periodo de negacion en el que esperaban que
sus hijos solo tuvieran retrasos en el desarrollo, pero que ha sido una experiencia de

descubrimiento de nuevos métodos de crianza y crecimiento personal (Rafferty et al., 2020).

Se conoce que elementos como el estatus socioecondmico, las relaciones maritales, las
creencias religiosas, la edad de los padres las finanzas, disponibilidad de redes de apoyo social,
las estrategias de afrontamiento y las caracteristicas individuales del trastorno, como los
problemas sensoriales y conductuales, pueden ser considerados como ambos factores protectores
o de riesgo en la promocion del bienestar y adaptacidn familiar al diagnostico de un nifio con
autismo (Fernandez & Espinoza, 2019; llias et al., 2018; Omar et al., 2017). También se
considera que las madres tienen mas predisposicion a tener dificultades en el ajuste individual,
mientras que los padres parecen tener mas problemas con el estigma alrededor de la condicion, el

futuro de la familia y su subsistencia (Roquette Viana et al., 2021).

AUn se necesita de mas estudios que tomen en cuenta las caracteristicas individuales de los
padres de familia como caracteristicas que ayudan a la adaptacion o ajuste al proceso, pues las
intervenciones dirigidas directamente hacia los padres de familia también logran un impacto

positivo en conjunto con las intervenciones dirigidas a los nifios (Estes et al., 2019).
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Las madres que no han logrado resolver su reaccion al diagndstico perciben en si mismas un
peor estado de salud general y presentan un empeoramiento de sus condiciones de salud a largo
plazo en comparacion a aquellas con un mejor ajuste (Reed & Osborne, 2019). A pesar de las
implicaciones personales del diagndstico, como el cambio de proyectos futuros y la cantidad de
hijos planificados, algunas lograron una percepcion mas positiva de la situacién, encontrando
alternativas y estrategias para tratar con el cuidado de su hijo, mejorando su relacion con el nifio

(Imperatore et al., 2020).

Los padres que resolvieron sus dificultades emocionales con respecto al diagndstico han
reportado menos estrés y haber recibido mas apoyo social. La aceptacion emocional del

diagnostico es un factor protector para los padres de estos nifios (Tomiyama et al., 2018).

Un adecuado ajuste al diagnostico y aceptacion del nifio por parte de la familia, asi como el
apoyo constante, tienen un impacto positivo en su desarrollo, el manejo de habilidades
socioafectivas a largo plazo y el desarrollo de un mayor nivel de autonomia (Mira et al., 2019;

Roquette Viana et al., 2021).

Algunos padres y madres de familia han reportado sentimientos de crecimiento personal y
empoderamiento como resultado de su experiencia criando a un hijo dentro del espectro autista y
el ajuste que han tenido a este diagnostico. En un estudio, describen el empoderamiento personal
como haber ganado fortaleza y también en términos del descubrimiento y la realizacién de su
propio poder y capacidades interiores, que reflejan un fortalecimiento de su autoconcepto.
También conceptualizan cdmo esta experiencia les ha favorecido a desarrollar otra perspectiva e
introspeccion, un mejor entendimiento de si mismos, un sentido de integridad y auto aceptacion.

El crecimiento durante ajuste al diagndstico de los nifios con autismo y la crianza también les ha
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abierto las puertas a un proceso que les permitié abrirse y conectarse con su mundo interior

(Waizbard-Bartov et al., 2019).

Recibir un diagndstico, de cualquier enfermedad, sobre un hijo puede llegar a ser muy
estresante para los padres, es importante investigar acerca de los factores que propician que los
papés se adapten o tengan una resolucion de este diagnostico. Para otras condiciones, aparte de
autismo, el grado en que los padres llegan a una resolucién del diagndstico, tomando en cuenta
factores como el tipo de condicion y los cambios en las expectativas sobre lo que su hijo puede
alcanzar o lograr en su desarrollo, se han visto asociadas con facilitar las relaciones padre-hijo y
el bienestar general parental. En un metaandlisis de diferentes estudios, se concluye que las
caracteristicas del nifio, especificamente la severidad del autismo, tienen un efecto sustancial en
el ajuste y la resolucion del diagnéstico. De la misma manera, otras investigaciones encontraron
que la cultura, las creencias y la religién también tienen un impacto. Todos describen la religidn
como un factor de proteccidn que impacta positivamente la resolucion del diagnostico, mientras
que relacionan las creencias y la cultura como propulsores del estigma y un factor inhibidor de la
aceptacion, especialmente la falta de entendimiento y conciencia por parte de la comunidad a su
alrededor. Otros factores influyentes incluyen el conocimiento y la incertidumbre que vienen al
recibir el diagndstico, las emociones negativas como la culpa, negacion, vergiienza y el duelo
durante las etapas iniciales de recibir la noticia inhiben la resolucién, entre menos de estas
emociones siente el padre mas resuelto se considera el ajuste al diagndstico (Naicker et al.,

2022).

Por otro lado, las emociones positivas, como sentir alivio tras recibir un diagndstico, se
relaciona a alcanzar mas rapidamente un nivel de ajuste. Las experiencias y respuestas

emocionales positivas se correlacionan con una mejor aceptacion y la necesidad de buscar
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diagnosticos alternativos baja en los padres una vez se alcanzan mejores niveles de resolucion.
También se encontro que el apoyo social recibido, ya sea por la familia, la comunidad o los
centros de atencion y terapias, afectan favorablemente, asi como la habilidad de los padres de
reconocer los motivos detras de las conductas de sus hijos y la capacidad de sintonizar con sus

hijos (Naicker et al., 2022).

Los padres de nifios con autismo y otras dificultades, como enfermedades incapacitantes,
muestran mayores grados de sintomatologia relacionada con estrés post traumatico que padres de
nifios sin dificultades en el desarrollo. También se ha descubierto que los comportamientos
desafiantes presentados por los nifios con autismo estan relacionados significativamente y
predicen la aparicion de sintomatologia del trastorno por estrés post traumatico en los padres. En
un estudio realizado para indagar como algunas conductas producto del autismo puede predecir
sintomas de estrés postraumatico en padres, el 18.6% de los padres calificaron para considerar
un diagndstico provisional de estrés post traumatico, mientras que ninguno de los padres de
nifios sin dificultades en el desarrollo logré las puntuaciones necesarias para describir tener
estrés post traumatico. Las conductas disruptivas y antisociales que puede presentar un nifio con
autismo (como lastimar a otros o agresividad) se vio responsable del 30.4% de la varianza en la

sintomatologia de estrés post traumatico encontrada en los papas (Stewart et al., 2020).

2.4. Lineas de Intervencion para el Apoyo al Padre de Familia

En un principio, las intervenciones en temas de Trastorno del Espectro Autista se dirigian
exclusivamente hacia los nifios. Es a partir de los resultados de estudios acerca de las
consecuencias del trastorno en los padres familia, que recomiendan aplicar en la préactica clinica

medidas de intervencion para conservar la salud de los padres de familia. Las caracteristicas que
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promueven un mal ajuste por parte de los padres pueden empeorar la sintomatologia del TEA en
los nifios y tener efectos negativos en su desarrollo, asi como en la dindmica familiar (Fernandez

& Espinoza, 2019).

Muchas de las intervenciones dirigidas a padres se remiten a trabajar el involucramiento de
los padres en la facilitacion del tratamiento a sus hijos a través del aprendizaje de habilidades de
comunicacion para impulsar la motivacion e iniciativa de sus hijos, como en el caso del
Entrenamiento en Respuestas Centrales (o Pivotal Response Training, PRT por sus siglas en
inglés), el programa “Hanen More Than Words”, “Preschool Autism Communication Trial
(PACT)”, “Joint Attention Symbolic Play, Engagement, and Regulation (JASPER), “Improving

Parents as Communication Teachers (ImPact)”, entre otros (Rojas-Torres et al., 2020).

Los cuidadores primarios de los nifios con autismo corren un mayor riesgo de padecer
ansiedad, depresion, fatiga y dificultades fisicas. También estan expuestos al sindrome del
cuidador, que incluye problemas como la ira, culpabilidad, estrés y otras consecuencias
emocionales. Prestar atencién a la autoestima y salud mental general de los padres y madres de
nifios con autismo ayudara a mejorar su calidad de vida y, al mismo tiempo, la de los demés
miembros de su familia. Las lineas de accién para trabajar el cuidado personal de estos padres y
madres deben ir dirigidos a trabajar en su propia perspectiva y la resolucion de problemas en

tiempo real (Catalano et al., 2018).

Son pocos los instrumentos creados con el objetivo de medir el impacto del diagndéstico de
autismo y todas sus implicaciones en los padres de familia y otros familiares nucleares de los
nifios diagnosticados. Se ha encontrado que los padres de familia de adolescentes con autismo

tienden a sentir mayores niveles de estrés parental, perciben un mismo nivel de apoyo social pero
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menores habilidades para afrontar con situaciones negativas efectivamente, que los padres de

nifios diagnosticados dentro del espectro autista (McKee et al., 2020).

Dentro de las lineas de intervencion dirigidas especificamente al bienestar psicoldgico de los
padres de familia de nifios diagnosticados con autismo, se encuentran entrenamientos en
regulacion emocional (Ilamados ejercicios de mentalizacién o funcionamiento reflexivo) (Enav
et al., 2019), que implica el reconocimiento y manejo emocional. También se han ajustado
entrenamientos en el manejo del estrés y la resiliencia con enfoques mente-cuerpo que pueden
aplicarse de manera virtual, como la técnica SMART-3RP, que en estudios piloto se ha

demostrado factible en esta poblacion (Kuhlthau et al., 2020).

La intervencion breve PSE o “Problem Solving Education” de enfoque cognitivo conductual,
busca disminuir los niveles de estrés y depresion, asi como aumentar las habilidades de
afrontamiento, a través de una serie de pasos que conllevan a la creacion de un plan de accién
para la resolucion de problemas (Fernandez & Espinoza, 2019). Igualmente, se ha trabajado en
adaptar programas de Mindfulness (Diez Portillo, 2018), como el programa AMOR de 8
semanas, que trabaja aceptacién, mindfulness, optimismo y resiliencia (Schwartzman et al.,

2021).

La intervencion temprana resulta ser un instrumento imprescindible para el avance positivo
tanto de los nifios como de los padres de familia. Como se ha mencionado en repetidas ocasiones
anteriormente, los padres de nifios con autismo tienden a reportar menores niveles de bienestar
psicoldgico. Es por esto por lo que, en algunos paises, los centros de atencidn comunitarios para
nifios calificados como poblacion con discapacidades han comenzado a brindar apoyo a padres
desde que el nifio ingresa a ser parte de los grupos de trabajo como beneficio de su asistencia 'y

uso de los servicios (Rojas-Torres et al., 2020).
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A pesar de esto, mucho del campo de investigacion en cuanto al involucramiento de los
padres en el diagndstico de autismo de sus hijos se basa en su rol como cuidador y como una
pieza fundamental de apoyo en el desarrollo y las terapias de su hijo, no en como las
intervenciones para los nifios pueden integrar también componentes de autocuidado para los
padres de familia y cuales variables especificas trabajar con ellos para mejorar su calidad de vida
y la dindmica familiar. Asi mismo, se necesitan de mas estudios que evalten el impacto que las

intervenciones para los nifios puedan tener sobre sus papas (Estes et al., 2019).

La eficacia de las intervenciones adecuadas o propuestas para nifios con diagndéstico de
autismo debe ser medido en base a los beneficios y efectos que trae tanto para el nifio como para
los padres y demaés familiares cercanos, para los cuales es implementada y a quienes se dirigen.
Se debe considerar no solo al nifio, sino a todo el ndcleo familiar para tener una mejor

comprension del ajuste que el entorno ha tenido al diagnostico inicial (Factor et al., 2019).

Las intervenciones dirigidas especificamente a cultivar la autocompasién en padres de nifios
con diagndstico de TEA pueden resultar efectivas, pues este factor estéa correlacionado
positivamente con el bienestar subjetivo, menos estrés parental y menor angustia. De la misma
manera, podrian disminuir el estigma por afiliacién, o el estigma internalizado (Torbet et al.,

2019).

De la misma manera, un estudio sefiala que otro factor protector para los padres con nifios es
el afrontamiento en pareja, especialmente para los hombres, quienes valoran mas el apoyo
marital sobre el social. El afrontamiento en pareja se refiere a utilizar el ser una pareja como un
recurso para lidiar con el estrés de ser padres. Por ejemplo, cuando uno de ellos ayuda al otro a
ver una situacién de manera diferente o0 a cambiar su perspectiva, las interacciones de pareja

saludables y el apoyo social mutuo, que también refuerzan la satisfaccion matrimonial. Esto
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sugiere que proveer a los padres de familia de nifios con autismo con los recursos necesarios para
la comunicacion efectiva y tener acceso y conocimiento sobre otras maneras de fortalecer su
relacion de pareja, puede ayudarles a enfrentar y estabilizarse en situaciones agobiantes o de

crisis en el desarrollo y crianza de sus hijos (Brown et al., 2020).

Muchas de las intervenciones dirigidas a padres de familia logran tener un efecto positivo en
aumentar la confianza que tienen estos papas en sus propias habilidades de crianza; sin embargo,
influyen en menor grado en su salud mental general. No se notaron mejorias significativas en
niveles de sindrome del cuidador, ajuste familia, salud fisica o estrés. Es decir que las
intervenciones existentes pueden ayudar a los padres a aprender cGmo ser mejores en la crianza
de sus hijos y cdmo desarrollar sus habilidades, pero son poco efectivas en el cuidado del mismo
padre de familia o mejorar la dinamica familiar. Esto puede ser explicado por el hecho de que las
intervenciones estan dirigidas especificamente a como intervenir en cuanto a la sintomatologia
especifica del trastorno del espectro autista y mejorar el desempefio ligado a situaciones en las
que se presenten los sintomas, lo que implica que los padres deben actuar, y esta responsabilidad
de cuidador puede sobrellevar los beneficios de una estrategia que recaerian sobre su salud

(MacKenzie & Eack, 2021).

Un estudio conducido en Irdn descubrié que métodos de intervencién basados en la corriente
cognitivo-conductual en conjunto con técnicas que se enfocan en la educacion sobre la
aceptacion y el compromiso, suelen tener un impacto positivo en la autoestima de las madres de
nifios con autismo. El grupo de mamas que recibio una intervencion acerca de métodos
cognitivo-conductual y de terapia basada en la aceptacion y compromiso obtuvo una diferencia
favorable en los resultados de las evaluaciones post entrenamiento. Un proceso corto de terapia

de aceptacion y compromiso puede ayudar a aliviar las dificultades psicoldgicas atravesadas por
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los padres de nifios con autismo y tiene un efecto aun mayor que las estrategias cognitivo-

conductuales sobre la autoestima de las madres (Esmaeelpanah Amlashi et al., 2022).

Otra de las dimensiones que afecta a los padres de nifios con autismo, y en las que hay poca
literatura para estrategias de intervencion, es el mantenimiento de la relacion de pareja. Algunos
de los factores facilitadores que mencionan estos papas incluyen el trabajo en equipo, hacer
tiempo para estar juntos, mantener una buena comunicacion, estar presentes fisicamente y ayudar
con las tareas del hogar y tener un buen trato el uno con el otro. También se ha encontrado que
muchas de las estrategias que los padres utilizan en la crianza de sus hijos, pueden afectar
positivamente la relacion de pareja. Por ejemplo, parejas que han implementado técnicas para
cambios conductuales en el ambiente del hogar, que utilizan ayudas informales de sus circulos
sociales y que han flexibilizado su pensamiento en cuanto al diagnostico de autismo de su hijo
(lograr un mejor ajuste y aceptacion de la condicion del nifio), expresan que perciben menor
estrés parental y mayor satisfaccion de pareja. Es decir que estos mecanismos de tratar con el
autismo del nifio en cuanto a la crianza y habilidades parentales sirven como una ruta positiva e

indirecta para mantener la relacién romantica (Hirsch & Paquin, 2019).

Ciertas comunidades inmigrantes tienen mayores dificultades para acceder a recursos de
apoyo cuando un hijo es diagnosticado con autismo. La comunidad latina experimenta
disparidades al momento de recibir atenciones en centros de ayuda y tratamiento para nifios con
autismo, los padres perciben que la atencion es de poca calidad e inapropiada, debido a las
dificultades con el lenguaje y la poca informacion obtenida relevante a los factores y
caracteristicas que fuertemente afectan las intervenciones que a los nifios en realidad pueden
serles funcionales y que se ligan a las necesidades especificas de su cultura de origen y el

ambiente en casa. Un programa que resulto ser efectivo para los padres de familia de

Derechos Reservados



Procesamiento Técnico Documental Digital. UDI-DEGT-UNAH
39

comunidades latinas esta enfocado en la educacién parental con respecto al trastorno del espectro
autista — qué esperar, como tratar con las conductas en situaciones de crisis, las mejores
estrategias para la correccion de estas conductas y la crianza de las rutinas en casa — en conjunto

con el empoderamiento de los padres y su seguridad en ejercer la paternidad (Lopez et al., 2019).

2.5. Autoestima en Padres de Familia de Nifios con Diagnostico de Autismo

La autoestima se define como una orientacion positiva o negativa hacia uno mismo, es un
componente del autoconcepto, y en general, se considera como una evaluacién personal acerca
del valor que cada persona otorga a si misma (Universidad de Maryland, 2021). La alta
autoestima es una variable imprescindible en la crianza exitosa por parte de padres de familia;
sin embargo, en los cuidadores de nifios con autismo, esta suele encontrarse baja que en otros
padres a pesar de mostrar mayores niveles de resiliencia e involucramiento familiar. También se
ha encontrado que la resiliencia y el afecto social positivo percibido pueden afectar
considerablemente la dimension de autosuficiencia en la autoestima de estos padres (Arnous &

Yeo, 2020).

Existe una relacion significativa entre el apoyo que recibe una madre con respecto a su
calidad de vida mientras cuidaba de su hijo con autismo, en los ambitos social, fisiologico y
ambiental. Las madres que reciben apoyo social por parte de familiares y amistades tenian mejor
calidad de vida en términos de autoestima, relaciones personales y condiciones de vida. Madres
jévenes tienden a gozar de mejores condiciones de vida y experiencias positivas en cuanto a su
libertad, imagen corporal, apoyo social, libertad, actividad sexual y tiempo de calidad para si

mismas, que las madres con mayor edad (Cook, 2021).
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Los padres de nifios con autismo usualmente perciben poco apoyo por parte de sus redes
sociales e instituciones de auxilio, deben manejar situaciones financieras implicadas en el
tratamiento del nifio que puede hacerles sentir que no se esfuerzan lo suficiente por ayudar y
algunas veces tienden al aislamiento debido a la auto estigmatizacion que tienen con respecto al
diagnostico. Todos estos factores influyen fuertemente en altos niveles de estrés y una pobre
autoestima. Ademas del poco tiempo para balancear el autocuidado con las responsabilidades de
sus hijos y las rutinas diarias, los sentimientos de culpabilidad que los padres y las madres
pueden sentir en cuanto a su rol en el diagnostico de autismo de sus hijos, estos suelen padecer
de dificultades emocionales como ansiedad y estrés, teniendo como resultado también afecta la
confianza en si mismos y su autoestima como cuidadores y buenos padres. La salud emocional
de los cuidadores primarios esta relacionada a las dificultades y comportamientos que puede
exteriorizar un nifio con autismo. Cuando los padres tienen mejor autoestima y confianza en sus
habilidades como cuidadores, estan mejor preparados para responder a sus propias necesidades y

a las de sus hijos (Wong, 2019).

En un estudio llevado a cabo en la region de Jordania, se rescaté que los padres de familia de
nifios con autismo presentan bajos niveles de autoestima, especialmente en los hombres de
mayor edad y con mejor educacidn, en comparacion a padres de nifios sin la condicion (Awad,
2015). Otra investigacion similar llevada a cabo en Chile concuerda con los resultados de la
investigacion jordana, pues concluye que las puntuaciones promedio de los padres y madres de
nifios con Trastorno del Espectro Autista que fueron participes del estudio llenando la Escala de
Autoestima de Rosenberg, también obtuvieron un nivel de autoestima bajo. Esto, en parte,

debido a una falta de apoyo y pobres redes sociales (Chiguichon & Manuel, 2016).
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De la misma manera, el estigma alrededor de la sintomatologia y los comportamientos que
pueden presentar los nifios dentro del espectro autista también afecta negativamente la
autoestima de sus cuidadores primarios, pues estos padres y madres de familia llegan a
experimentar un sentido de discriminacion afiliado a consecuencia de los prejuicios que
sostienen respecto al trastorno del espectro autista algunas personas fuera del espectro o sin
familiares con autismo, asociaciones, servicios sociales publicos y otras instituciones en general

(Recio et al., 2020).

La autopercepcion de los padres de familia sobre la vision que tiene la sociedad acerca de los
cuidadores de nifios con autismo y su estigma por afiliacion, o el estigma que los papas refieren
sobre si mismos y se atribuyen a si mismos, también afecta negativamente su autoestima. En un
estudio espariol, se refleja que la autoestima esta directamente influenciada por el estigma por
afiliacion o auto atribuida y parcialmente influida por el estigma social (Recio et al., 2020). Por
lo que es importante continuar estudiando variables internas que puedan proponer una mejor

calidad de vida para estas personas.

Los padres y madres de familia de los nifios con autismo juegan un rol muy importante en los
procesos de desarrollo del nifio, la adherencia a sus terapias, el cuidado socio-afectivo, la
sensibilidad y sincronizacién de la relacion padre-hijo, el seguimiento de la rutina y la educacion
pedagdgica. También se conoce que muchos padres y madres de familia se sienten
inminentemente responsables del desarrollo y bienestar de su hijo con autismo en un futuro
(Jacobs et al., 2020). Todo esto es un detonador de estrés en los padres y madres, y reduce el
tiempo y calidad de las actividades que los cuidadores primarios pueden permitirse a si mismos,

para si mismos. Lo que, en conjunto con otras cualidades personales, pueden afectar la
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autoestima de estas personas, afectando también la manera en la que se relacionan con el nifio o

la nifia y sus estilos de crianza (Crowell et al., 2019).

Incluso se ha analizado la relacion entre la autoestima de padres de familia que expresan
rasgos de autismo (catalogados asi por tener un familiar de sangre, o directo, con autismo) que
cuidan de un nifio neurotipico y el nivel de expresion de los rasgos de autismo, que puede ser
alto o bajo. Acerca de esto, se ha reportado que los rasgos de la sintomatologia de autismo que
puedan expresar los padres de familia, ya sea a alto o bajo nivel, no contribuyen directa o
Unicamente sobre la autoestima del padre; sin embargo, si pueden influir sobre las dificultades
encontradas en la crianza del nifio, y los padres que revelan mayores niveles de rasgos de
autismo también presentan mayores dificultades en la crianza que aquellos que reflejan bajos

niveles de los rasgos (Dissanayake et al., 2020).

Algunas caracteristicas individuales como la sensibilidad al estrés, habilidades de
comunicacion, habilidades de regulacion emocional y los comportamientos de los padres y
madres influyen en el proceso de desarrollo de nifios dentro del espectro autista. Por esto, se
considera importante seguir analizando y estudiando variables individuales que pueden afectar
directamente en la relacion parento-filial y la eficacia de los tratamientos para sus hijos (Crowell

etal., 2019).

2.6. La Resistencia al Cambio como Diferencia Individual
En la década de los sesenta se comienzan a investigar los factores involucrados en la
productividad y adaptacion de empleados en el desarrollo de una organizacion, identificandose

como una variable importante la resistencia al cambio, que en la literatura suele encontrarse
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dividida en resistencia al cambio organizacional y resistencia al cambio individual (Cantalicio &

Villaroel, 2020).

El término de resistencia al cambio puede definirse como la oposicion que las personas
muestran al momento de serles propuesta una nueva manera de comportamiento, 0 nuevas
maneras para reemplazar rutinas y formas de trabajo a las que estan acostumbrados (Bazan &
Sanz, 1996). Otra definicion se refiere a las caracteristicas individuales y conductas que
promueven la evitacion del cambio y que enlentecen o estropean su desarrollo en busqueda de
mantener las rutinas estipuladas o el statu quo de las situaciones (Pardo Del Val & Martinez

Fuentes, 2003).

Asi mismo, se encuentra que es la tendencia de una persona para evadir o resistirse al
cambio, devaluando el cambio en general (Oreg, 2003). Es un término ampliamente utilizado en
el &mbito organizacional (Rebolledo, 2021), y Gltimamente se ha aplicado a estudios en areas
educativas para estudiar sus efectos en el desarrollo de las tecnologias de la informacion y la
educacidn (TIC) a nivel universitario (Azucena et al., 2018; Ruby et al., 2021), incluso con
relacion a la pandemia COVID-19 (Ferrusquia & Hernandez-Ferrusquia, 2021). Fuera de estos
dos contextos, no se logré encontrar estudios en el &ambito clinico que indican la resistencia al

cambio como una de las variables principales.

La resistencia a nuevos escenarios es una caracteristica de la persona por naturaleza, que
involucra factores como a) los habitos: la costumbre de realizar algunas actividades de manera
ciclica y mecénica, muchas de estas actividades pueden ser hasta bioldgicas como el levantarse
por las mafanas, b) la amenaza a la seguridad personal: un nuevo panorama implica la soltura de

condiciones que usualmente se encuentran bajo el propio control y dar mas confianza a factores
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externos, como la sociedad, y c) temor a lo desconocido: la resistencia a tomar riesgos sin

conocer las consecuencias positivas y negativas (Ferrusquia & Hernandez-Ferrusquia, 2021).

Shaul Oreg, en la creacion de su escala para medir la resistencia al cambio (Resistance to

Change Scale), identifica seis potenciales fuentes de resistencia al cambio que derivan

directamente de la personalidad individual de una persona, en lugar de sus percepciones u otros

factores externos (Oreg, 2003):

a)

b)

d)

Reluctancia a perder el control: los individuos pueden resistirse al cambio al sentir que se
le esta quitando el control sobre su propia vida y que las alternativas son impuestas, en
lugar de que estas se den por iniciativa propia,

Rigidez cognitiva: las personas dogmaticas, 0 que sostienen una creencia sin negociacion,
por su inflexibilidad son méas propensas a rechazar el cambio,

Falta de resiliencia psicoldgica: cuando las personas sienten que sus recursos no son los
necesarios para sobrellevar las exigencias de las situaciones, tienden a retirarse de ellas.
Intolerancia al periodo de ajuste involucrado en el cambio: nuevas situaciones requieren
de nuevos aprendizajes y adaptacion, por lo que algunos individuos tienden a rechazarlas
al percibir la necesidad de realizar mucho esfuerzo durante el periodo de adaptacion.
Preferencia por bajos niveles de estimulacion y novedad: estudios entre personas
innovadoras que gustan encontrar soluciones fuera del contexto en el que trabajan y
aquellos que prefieren mantenerse al margen de lo que conocen han demostrado que las
personas que prefieren bajos niveles de estimulacion no tienen una preferencia por buscar
la novedad, y se esperaria en ellos mayores niveles de resistencia al cambio.

Reluctancia a ceder habitos viejos: algunas personas resisten el cambio por evitar la

pérdida de la comodidad y seguridad que ofrece lo conocido o los habitos ya practicados.

Derechos Reservados



Procesamiento Técnico Documental Digital. UDI-DEGT-UNAH
45

Los padres de familia pueden mostrar resistencia al cambio que obstaculizan que su hijo con
autismo logre tener avances en su condicién (Manzo Quimi & Leon Bazurto, 2021) y asi influir
en sus propios procesos de ajuste al diagnéstico. Algunos estudios apuntan que hay poca
evidencia a favor de la resiliencia como factor protector entre el bienestar maternal a largo plazo
y tratar con las dificultades conductuales de un nifio con una discapacidad, lo que hace ain mas
interesante estudiar el posible impacto de esta variable en la salud de los padres y madres

(Halstead et al., 2018).

Se conoce que la rigidez y resistencia al cambio son una sintomatologia comun en nifios con
autismo. En adultos con autismo, esto puede reflejarse en conductas sociales atipicas, apego a
rutinas establecidas, dificultad con la improvisacion y cambios de ambiente. Se conoce que los
factores genéticos son en gran parte, responsables del riesgo de tener un hijo con autismo, se
estima que padres con autismo tienen una probabilidad del 33% de tener una nifia con autismo y
un 88% de tener a un nifio con autismo (Carvalho et al., 2020). Es por esto también que es
interesante estudiar la presencia de esta variable en estos padres de familia y como un rasgo
individual puede afectar en la aceptacion y acoplamiento al diagnostico de un nifio con autismo

que puede presentar rasgos de personalidad similares a los propios.

La variable de resistencia al cambio es ampliamente estudiada en nifios con autismo
(Courchesne et al., 2021; Fisher et al., 2019; Zickgraf & Mayes, 2019), aunque siguen existiendo
ciertos vacios en la literatura; sin embargo, ha sido muy poco estudiada en los padres de familia.
También se ha profundizado en como la resistencia al cambio como sintomatologia en un nifio
con autismo, entre otros rasgos, puede afectar los niveles de estres y ansiedad de los padres, pero
existe muy poca informacion sobre el efecto de la resistencia al cambio en padres de familia y su

ajuste al diagndstico de autismo de un hijo (Eshraghi et al., 2022).
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En la tabla 1, presentada a continuacion, se plantean las hipétesis del estudio con su respectiva

justificacion teorica.

Tabla 1
Hipétesis del estudio

Hipotesis

Justificacién Tebrica

Los padres de familia reportan niveles bajos de

autoestima.

Los padres de familia presentan un alto grado de

resistencia al cambio.

Los padres de familia reflejan un grado bajo de ajuste

al diagnostico de TEA de su hijo.

Debido a las diversas demandas relacionadas al
cuidado de un hijo con autismo, los padres de familia
suelen tener poco tiempo para si mismaos, sus
relaciones personales y pasatiempos, entre otros. Esto,
junto al estigma hacia la condicion puede afectar
considerablemente su vision acerca de si mismos y sus
habilidades (Arnous & Yeo, 2020).

Muchos estudios apuntan que, al recibir la noticia del
diagnéstico de un hijo con autismo, considerando
varios factores ambientales presentes, los padres de
familia suelen tomar una actitud de negacion
(Rasmussen et al., 2020; Shattnawi et al., 2020).
Honduras cuenta con recursos limitados en cuanto a la
atencion de nifios con autismo y sus padres. La
disponibilidad de recursos y la atencion y cuidado de
los padres de familia son variables que afectan el
bienestar familiar y personal de los padres y las madres
(Asociacién Panamericana de la Salud, 2020; de

Aguiar & Pondé, 2020).
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Existe una correlacion estadisticamente significativa,
positiva, entre el autoestima y grado de ajuste al

diagnaéstico.

A mayor resistencia al cambio, menor ajuste al
diagnostico de autismo por parte de los padres y las

madres de familia.
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Altos niveles de autoestima en conjunto con la
adquisicién o el reforzamiento de otros factores
relacionados a la autoestima, como autoconfianza,
pueden afectar el ajuste al diagndstico de TEA
(Anderberg & South, 2021).

La resistencia al cambio es una variable personal que
se relaciona a la habilidad de adaptacion de las
personas a nuevas situaciones, por lo que se esperaria
que un padre de familia con alto grado de resistencia al
cambio tenga mayor dificultad para ajustarse a un
diagnéstico de autismo en su hijo o hija (Gentles et al.,

2020).
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Capitulo 3: Marco Contextual

3.1. El Trastorno del Espectro Autista en Honduras

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima que uno de cada 100 nifios a nivel
mundial est& diagnosticado dentro del Espectro Autista; sin embargo, los datos de la prevalencia
de este trastorno son desconocidos en muchos paises de bajos recursos. Se conoce que la

condicion es mas comun en nifios que nifias (Organizacion Mundial de la Salud, 2023).

La Organizacion de las Naciones Unidas declar6 cada 2 de abril como el Dia Mundial de
Concienciacién sobre el Autismo (Naciones Unidas, 2021). En el afio 2019 el Congreso Nacional
de Honduras, a través del Decreto 38-2019, hizo oficial que cada 30 de septiembre se celebrara el
Dia Nacional de Concienciacion del Autismo (Ultima Hora, 2020; VTV Somos Todos Honduras,

2019).

De acuerdo con Ana Gabriela Euceda, presidenta de la Asociacién Hondurefia de Apoyo al
Autista (APO-AUTIS), en Honduras no se conocen estadisticas disponibles acerca de la
prevalencia del Trastorno del Espectro Autista (Castillo, 2021). Diana Fonseca, médico pediatra
en el hospital Materno Infantil de Tegucigalpa expreso que, en el afio 2019, los casos de TEA en
Honduras habian aumentado en un treinta por ciento (La Tribuna, 2020). Segun la dirigente
Marty Suazo, de esta misma asociacion, en Honduras podrian vivir alrededor de 60 mil personas

con el trastorno (La Tribuna, 2021).

En 1998, el neurodlogo psiquiatra Francisco Leon publico en la Revista Hondurefia de
Neurociencias que la prevalencia del autismo en ese entonces seria de 2 por cada 1,000
habitantes (Ledn, 1998). En 2014, con una poblacion de alrededor de 8.3 millones, en Honduras

la prevalencia seria alrededor de 16,600 nifios (Redaccion EI Heraldo, 2014). El Instituto
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Nacional de Estadisticas proyecta una poblacién estimada de 9,537,719 hondurefios en el afio
2022 (Instituto Nacional de Estadistica Honduras, 2022). Segun los calculos del doctor Leon, en
Honduras se pudiese hablar de alrededor de 19,075 personas diagnosticadas dentro del espectro

autista.

A pesar de la falta de informacion detallada acerca de la prevalencia del trastorno en el pais,
muchos nifios han sido diagnosticados dentro del espectro, y, a través de los afios, se han hecho
esfuerzos por educar a la poblacién acerca de esta condicién mediante charlas (El Sol de
Honduras, 2021), blogs (Fundacién Mario Leurinda, 2010), congresos (Asociacion Hondurefia
del Apoyo al Autista, 2018) y numerosos articulos informativos (Castillo, 2021; Centro Médico

Santa Rosa, 2021; el Heraldo, 2017; Tiempo, 2020).

3.2. Leyes de Proteccién a Nifios con Trastorno del Espectro Autista y sus Familiares

3.2.1. Leyes a nivel latinoamericano
Al igual que todos los seres humanos, las personas diagnosticadas dentro del Espectro
Autista tienen el derecho inherente de gozar de los mejores niveles de salud fisica y mental que

puedan alcanzar (Organizacion Mundial de la Salud, 2014).

En la 67 Asamblea Mundial de la Salud llevada a cabo en mayo del afio 2014, la
Organizacién Mundial de la Salud pasé una resolucion, apoyada por 60 paises, a favor de las
personas con Trastorno del Espectro Autista llamada “Esfuerzos comprensivos y coordinados
para el manejo de los trastornos del espectro autista (TEA)”. Esta tuvo el fin de urgir a los
estados miembros de la organizacion a tomar conciencia acerca de la importancia de las
necesidades de los nifios con TEA y otros trastornos del neurodesarrollo, aumentar los servicios

de atencidon y monitoreo adecuados al contexto a través de mejoras en la infraestructura y el
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trabajo en reducir la estigmatizacion hacia estos pacientes, incluyendo la oferta de cuidados a sus

familiares (Organizacion Mundial de la Salud, 2014).

A nivel latinoamericano, paises como México (Diario Oficial de la Federacion, 2015),
Colombia (Congreso de Colombia, 2015), Chile (Camara de Diputados Chile, 2021), Venezuela
(Transparencia Venezuela, 2020), Argentina (Red Espectro Autista, 2014), Paraguay (Mariela,
2018) y Costa Rica (Sistema Costarricense de Informacion Juridica, 2021) cuentan con su propia

ley para la proteccion de los derechos de las personas con trastornos del espectro autista.

Guatemala y Uruguay cuentan por ley con un dia nacional dedicado a la concientizacién de
esta condicién y algunos de estos paises han presentado proyectos de ley para la proteccion de
esta poblacién (Congreso de la RepUblica de Guatemala, 2018; Espinoza, 2016; Gobierno de

Uruguay, 2021).

3.2.2. Leyes a nivel nacional

En Honduras no se han establecido leyes que se dirigen especificamente a la proteccion de
las personas diagnosticadas con trastornos del espectro autista, por lo que se hace referencia al
Decreto 160-2005 que corresponde a la Ley de Equidad y Desarrollo Integral de las Personas con
Discapacidad. Esta ley tiene el objetivo de especificar los derechos de las personas con
discapacidades como el autismo, buscando protegerle de sufrir discriminacién en los espacios
educativos, laborales, el acceso a la informacidn y servicios brindados por instituciones publicas
y privadas (Congreso de la Republica de Honduras, 2005). Asi brindando un respaldo juridico de
los derechos a la igualdad de oportunidades, servicios de apoyo y de la prohibicion de la

discriminacién hacia estas personas.

Derechos Reservados



Procesamiento Técnico Documental Digital. UDI-DEGT-UNAH
51

El documento expresa que, en el 2005, afio de su publicacion, en Honduras vivian alrededor
de 177,000 personas con una discapacidad y que es deber del Estado garantizar que estas puedan
desarrollar su maximo desarrollo y participacién social. Cuenta con dieciséis capitulos en los que
se establecen las definiciones de algunos términos importantes del decreto, los derechos de las
personas con discapacidad, las generalidades del decreto, las leyes en el ambito de la educacion,
salud, trabajo, entorno fisico, informacion y comunicacion y transporte, los beneficios
ciudadanos que se les otorgan, el reconocimiento las instituciones que trabajan en discapacidades
y asociaciones de padres de familia. Por Gltimo, se discute la institucion de una Direccion
General de Desarrollo para las personas con Discapacidad (DIGEDEPPDI) (Poder Legislativo,

2005).

3.3. Instituciones en Honduras de Atencion para Nifios con Trastorno del Espectro Autista
y sus Familiares

Existe un nimero limitado de instituciones que ofrecen servicios exclusivamente a nifios con
trastornos del espectro autista en Honduras, y la atencién y apoyo que pueden recibir los padres
de familia se deriva de estos mismos centros de atencion. Usualmente a través de talleres,
escuelas para padres, proyectos de ocio, e incluso quizas por la formacion de redes de apoyo
entre estos mismos padres, quienes se conocen y encuentran al buscar el mismo objetivo de
obtener la ayuda necesaria para el desarrollo maximo de sus hijos (Aprender a Volar, 2022;
Asociacion Hondurefia de Apoyo al Autista, 2021; Centro de Educacion Activa, 2022; Centro

Inclusivo LUDCA, 2019).

Una de las instituciones mas reconocidas a nivel nacional y considerada como pionera en el
manejo para nifios con diagndstico dentro del espectro autista es la Asociacion Hondurefia de

Apoyo al Autista (APO-AUTIS), una organizacion sin fines de lucro exclusivamente para el trato
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de nifios con autismo que se establecio el 27 de septiembre de 1997. Su sede principal se
encuentra en la ciudad de Tegucigalpa; sin embargo, a lo largo de los afios han logrado
expandirse dentro del territorio nacional hacia las ciudades de EI Progreso y La Ceiba

(Asociacion Hondurefia de Apoyo al Autista, 2021).

APO-AUTIS ofrece servicios de evaluacion y diagndstico, atencion individual, atencion
grupal, terapia domiciliaria, talleres vocacionales, seguimiento y monitoreo en escuelas
regulares, escuela para padres de familia y demas familiares, actividades recreativas,
conmemoracion de festividades, programas a distancia y programas que fomentan la
independencia del nifio, entre otras actividades complementarias. En su pagina web oficial existe
la opcidn de solicitar una evaluacion a través de un formulario (Asociacion Hondurefia de Apoyo

al Autista, 2021).

El Centro de Educacién Activa ubicado en Tegucigalpa es una escuela fundada hace 12 afios
que poniendo en préactica la educacion inclusiva, admite a nifios con autismo a su sistema de
clases en modalidad semipresencial. No se requiere cumplir con requisitos especiales, no cuentan
con un proceso de seleccion o practican discriminacién al momento de admitir a un estudiante al
centro. También cuentan con varios testimonios de padres, docentes y alumnos acerca de sus

servicios (Centro de Educacion Activa, 2022).

El Centro de Rehabilitacion Integral del Litoral Atlantico (CRILA) proporciona diferentes
tipos de terapia a nifios con autismo, como terapia fisica en agua o hidroterapia, terapia de
lenguaje y terapia psicoldgica, entre otros servicios como charlas a otras instituciones y

profesionales interesados. Esta ubicado en el departamento de La Ceiba (CRILA, 2018).
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En la ciudad de San Pedro Sula esta el Centro Inclusivo LUDCA, especifico para la atencion
a nifios con autismo, que brinda sesiones personalizadas a cada nifio y ofrece entre diez servicios
diferentes que incluyen tutorias, visitas a escuelas, evaluaciones, entrenamientos privados a
familias, escuelas para padres y programas dirigidos a la independencia del nifio (Centro

Inclusivo LUDCA, 2019).

Igualmente se cuenta con la Fundacion Isee, la cual en febrero de 1974 abre las puertas del
Instituto Sampedrano de Educacién Especial que atiende a nifios con autismo, entre otras
condiciones. Ofrecen servicios de evaluacién psicoldgica, diferentes tipos de terapia 'y
estimulacion y apoyo a escuelas publicas desde los niveles de preparatoria hasta quinto grado
(Fundacion Isee, 2022). El Centro de Psicologia Infantil y Logopedia (CLAP Honduras) ofrece
servicios similares con énfasis en el tratamiento del habla y lenguaje (Centro de Psicologia

infantil y Logopedia, 2022).

El Centro de Rendimiento Educativo Especial (CREER) también esta ubicado en San Pedro
Sula y ofrece rehabilitacion y educacion para nifios con autismo y lesiones cerebrales. Entre sus
actividades hay opciones como la escuela de natacion (Aguirre, 2021; CREER, 2010). EI Centro
Inclusivo Aprender a Volar ofrece diferentes tipos de terapias, integracion escolar y talleres pre-
laborales para nifios con autismo, asi como talleres educativos para padres de familia (Aprender

a Volar, 2022).

3.4. Investigaciones Acerca del Trastorno del Espectro Autista en Honduras
En 1998, el neurdlogo-psiquiatra hondurefio Francisco Ledn Gomez publicé un articulo de
revision en la Revista Hondurefia de Neurociencias acerca de los criterios para el diagnéstico del

autismo. Este resumen algunos de los sintomas que pueden ser parte del espectro autista y

Derechos Reservados



Procesamiento Técnico Documental Digital. UDI-DEGT-UNAH
54

explica como reconocerlo, los tratamientos disponibles en ese entonces, las causas y un perfil

para su diagndéstico (Ledn, 1998).

El doctor neurdlogo pediatra Douglas Varela, junto a un grupo de colegas, publica un articulo
de revision acerca de los conceptos sobre la etiologia del autismo en una revista mexicana
durante el afio 2011. En el articulo discuten las posibles causas de la condicién de autismo
incluyendo variables como la genética, fisiopatologia, metabolismo, dietas e intoxicaciones por

sustancias quimicas como el mercurio y las infecciones prenatales (Varela et al., 2014).

La doctora Dilma Godoy, en ese entonces medico residente del postgrado en pediatria,
presentd un protocolo de investigacion en el que trabajo para encontrar la relacion entre los
hallazgos electroencefalogréaficos y resonancia magnética cerebral en personas con autismo.
Encontr6 que no existe una relacion estadisticamente significativa entre el grado de afeccion del
autismo y los hallazgos de anormalidades en los electroencefalogramas y resonancias magnéticas

(Godoy, 2016).

El portal universitario Presencia Universitaria de la Universidad Nacional Auténoma de
Honduras publicé un articulo con respecto a la socializacion de la investigacion “Conocimiento,
actitudes y practicas de madres de personas con TEA ante la COVID-19” realizada por
estudiantes de la carrera de Fonoaudiologia en esta misma universidad; sin embargo, no se
encontrd el documento de la investigacion como publicacion cientifica (Vargas, 2020). Es
posible que se hayan realizado muchas investigaciones con respecto al TEA en la poblacion
hondurefa durante el transcurso de los afios, pero que, al igual que esta investigacion, no han

sido compartidas publicamente.
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En abril de 2021, estudiantes en el pregrado de la carrera de Psicologia en la Universidad
Nacional Autonoma de Honduras publicaron un estudio cualitativo con respecto a las
experiencias de madres de nifios con autismo en la ciudad de Tegucigalpa. Con el estudio
obtuvieron en sus resultados que las madres expresan no recibir ayuda psicologica alguna y
consideran importantes factores como el apoyo social, el apoyo econdémico y el conocimiento en
el manejo de los sintomas del trastorno. También, discuten que las madres que se involucraban
en el desarrollo y tratamientos de sus hijos adquieren conocimientos y habilidades para un mejor
manejo y ajuste al diagndstico, lo que favorece al bienestar emocional de ambos, madres e hijos

(Céarcamo et al., 2021).

No se logrd encontrar estudios que indagan de manera cuantitativa variables como la
autoestima y la resistencia al cambio en los padres de nifios con autismo a nivel nacional o su

nivel de ajuste al diagnostico.
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Capitulo 4: Metodologia de la Investigacion

4.1. Enfoque, Alcance y Disefio de Investigacion

4.1.1. Enfoque de investigacion
Esta investigacion es de enfoque cuantitativo, pues utiliza la recoleccion de datos numéricos
y el analisis estadistico para poner a prueba hipotesis (Hernandez, 2014). El presente estudio
pretende explorar la relacion entre los niveles de autoestima, resistencia al cambio y el ajuste al

diagnostico a traves de la medicion de cada variable para su analisis estadistico.

4.1.2. Alcance de la investigacion
El estudio tiene un alcance correlacional, tiene como objetivo encontrar la asociacion entre
variables y cuantificar las posibles relaciones entre estas. Busca explorar la posible existencia de
una relacion estadisticamente significativa entre las variables de autoestima, resistencia al
cambio y el ajuste al diagndstico para determinar si tienen un impacto en el proceso de
adaptacion de los padres de familia al diagnostico de un hijo con trastorno del espectro autista

(Hernandez, 2014).

4.1.3. Disefio de investigacion
Es una investigacion de disefio no experimental, que no involucra aplicar algun tratamiento o
manipular variables para realizarse. También se considera de tipo transeccional correlacional.
Pretende recopilar los datos necesarios en un momento Unico, entre los afios 2022 y 2023, y
establecer la relacion entre las variables principales: autoestima, resistencia al cambio y ajuste al

diagnostico (Hernandez, 2014).

Derechos Reservados



Procesamiento Técnico Documental Digital. UDI-DEGT-UNAH
57

4.2. Técnicas de Recoleccion de Informacion
Para obtener la informacion requerida de los participantes, se elabor6 un instrumento
constituido por tres escalas para medir las tres variables implicadas en el estudio, en conjunto

con algunas variables sociodemograficas para caracterizar mejor la poblacion.

4.2.1. Escala de Autoestima de Morris Rosenberg (1965) en espafiol

Es un instrumento que mide el constructo psicolégico de autoestima a partir de una escala
Likert para saber el nivel de satisfaccion que una persona tiene consigo misma (ver anexo 3). Ha
sido validada y puesta a prueba en diferentes paises latinoamericanos, como Colombia y Chile,
obteniendo un coeficiente de confiabilidad de alfa de Cronbach entre a=0.754 y a=0.72. Se ha
comprobado que estd conformada por dos dimensiones: autoestima positiva y autoestima
negativa, cuales correlacionan negativamente entre ellas, poniendo a prueba la validez interna de
la escala (Ceballos-Ospino et al., 2017; Rojas et al., 2009). En el analisis realizado, la escala
obtuvo un coeficiente de alfa de Cronbach de puesta a prueba muestra una fiabilidad
unidimensional de a=0.83. La escala también ha sido administrada en 53 paises diferentes, con
resultados positivos que demuestran su confiabilidad para ser utilizada en diferentes culturas a

nivel mundial (Schmitt & Allik, 2005).

La Escala de Autoestima de Rosenberg cuenta con 10 reactivos, entre los que se encuentran
items como: “Estoy convencido de que tengo cualidades buenas” y “Me gustaria sentir mas
respeto por mi mismo”. Pueden responderse con una de cuatro opciones: A. muy de acuerdo, B.
de acuerdo, C. en desacuerdo y D. muy en desacuerdo. Para los reactivos del 1 al 5, las opciones
de respuesta A-D se puntuan de 1-4 respectivamente. Para los items del 6 al 10, las opciones de

respuesta A-D se puntuan de 4-1.
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Se estima que una puntuacion de 30-40 puntos indica una autoestima elevada; de 26 a 29

puntos indica autoestima media y menos de 25 puntos indican una autoestima baja.

4.2.2. Escala de Resistencia al Cambio de Shaul Oreg (2003)

Es una escala desarrollada con el fin de medir la inclinacion de una persona a resistirse al
cambio (ver anexo 2); también puede ser utilizada para predecir las reacciones a un cambio
especifico. Esto, a través de cuatro factores o dimensiones: a) busqueda de rutina (items 1-5), con
reactivos como: “2. Prefiero un dia rutinario a uno lleno de acontecimientos inesperados”, b)
reaccion emocional al cambio impuesto (items del 6-9): “8. Cuando las cosas no van de acuerdo
con los planes, me estreso”, ¢) rigidez cognitiva (items 10-13): “11. Con frecuencia me siento un
tanto incomodo(a), aun asi, con aquellos cambios que pueden mejorar mi vida” y d) enfoque a

corto plazo (items 14-17): “14. Con frecuencia cambio de opinion”.

La escala tiene un coeficiente de confiabilidad alfa de Cronbach de 0=0.87, también cuenta
con una validez de constructo adecuada, mostrando una validez convergente y divergente entre
las dimensiones de la escala y rasgos de personalidad, por ejemplo: existen correlaciones
negativas estadisticamente significativas entre la resistencia al cambio y busqueda de sensacion y
tolerancia a la ambiguedad — mientras que existe una correlacion positiva significativa entre la
resistencia al cambio y la aversion al riesgo (Oreg, 2003). En el analisis realizado, la escala
obtuvo un coeficiente de alfa de Cronbach a=0.85. Recientemente ha sido validada en paises

como Peru (Zavaleta, 2020), Argentina y Espafia (Boada-Cuerva et al., 2018).

Se modificé el lenguaje utilizado en algunos de los reactivos en la escala original. Por
ejemplo, el reactivo nimero 6, que originalmente lee “Si se me informa que va a haber un
cambio significativo en la forma en que se hacen las cosas en mi trabajo, seguramente me

estresaria” se intercambi6 por “Si se me informa que va a haber un cambio significativo en la
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forma en que se hacen las cosas en mi rutina, seguramente me estresaria”. Asi mismo, el item 9
que originalmente se refiere a las actividades de un supervisor de trabajo fue intercambiado por
un sujeto mas ambiguo: 9. Si alguien cambiara el procedimiento para hacer mis actividades,

seguramente me haria sentir incomodo”.

Para fines de esta aplicacion, se utilizo una escala que data opciones entre el uno (totalmente

en desacuerdo) y cinco (totalmente de acuerdo).

4.2.3. Escala de Ajuste al Diagnoéstico de Autismo de Bryna Siegel
Fue construido para ser utilizado en otro estudio relacionado al ajuste de las cuidadoras
primarias al diagnéstico de un hijo con Trastorno del Espectro Autista (ver anexo 3). Se refiere a
un cuestionario de 30 reactivos que se dividen en tres factores: a) desesperanza (ej. “Cuando
pienso acerca de las dificultades de mi hijo, me pregunto, “;por qué yo?”), autoculpa (ej. “Hay
cosas que hice que me hacen preocuparme de haber contribuido a las dificultades de mi hijo”) y

aceptacion (Tratar con el diagndstico de autismo de mi hijo me hara mejor persona”).

La escala tiene una confiabilidad de o=0.74 y su validez fue puesta a prueba utilizando el
método test-retest, obteniendo un 0=0.78 en su administracion 18 meses después de la aplicacion
original. Las opciones de respuesta se muestran como una escala Likert que va desde el 1
(totalmente en desacuerdo) al 4 (totalmente de acuerdo). Las puntuaciones totales se obtienen
sumando cada item y obteniendo el promedio (da Paz et al., 2018). Para su uso, ha sido traducida
del idioma inglés al espafiol. Al ser puesto a prueba, este instrumento muestra una fiabilidad

unidimensional aceptable (0=0.80).

El instrumento constituido por las escalas mencionadas anteriormente también incluye un

apartado de datos sociodemograficos como edad, sexo, afio del diagnostico de su hijo/a, estado
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civil y estado laboral. El cuestionario completo se presenté como un formulario en linea,
utilizando el software Google Forms, y también estuvo disponible como documento impreso de
ser necesario, con el fin de facilitar la mayor accesibilidad posible para los participantes (ver

anexo b).

4.3. Poblacion y Muestra

La poblacién del estudio son todos los padres y madres de familia de nifios con un
diagndstico de autismo y residen en la ciudad de San Pedro Sula. De esta poblacion, las personas
que pueden participar, o las unidades de anélisis en la investigacién, fueron mayores de 18 afios
y ser papa, mama y/o cuidador y responsable primario de un hijo con un diagnéstico de autismo.
Buscando un mejor control del contacto con los colaboradores, también se considerd que sus
hijos estén recibiendo atenciones en centros de asistencia psicopedagdgica publicos o privados

encontrados en la ciudad de San Pedro Sula.

Para calcular el tamafio de la muestra, se ha realizado un censo preliminar del nimero de
nifios atendidos en cuatro centros privados de la ciudad (Salud Emocional Honduras, 11 nifios,
Emotiva, 27 nifios, Metéfora, 4 nifios y Eduktiva, 8 nifios), estimando una poblacion de 50 nifios,

dato que sugiere 100 padres y madres de familia.

Debido a las caracteristicas y necesidades de la investigacion, se realiza un muestreo no
probabilistico, a traves de estrategias como la bola de nieve (Hernandez et al., 2014). Utilizando
la herramienta RaoSoft, con un margen de error de 5% y un nivel de confianza de 95%, se

calculd trabajar con una muestra de al menos 80 padres y madres en conjunto.
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4.3.1. Descripcion de la Muestra

Se trabajé con una muestra total de 61 padres de familia, todos de nacionalidad
hondurefia y residentes de la ciudad de San Pedro Sula, cuyos hijos reciben asistencia en centros
psicopedagdgicos publicos y privados de la ciudad. Entre ellos, el 19.7% son hombres y el

80.3% mujeres (tabla 2).

Tabla 2
Frecuencias para Sexo

Sexo Frecuencia Porcentaje  Porcentaje Vélido Porcentaje Acumulado

Hombre 12 19.672 19.672 19.672
Mujer 49 80.328 80.328 100.000
Ausente 0 0.000
Total 61 100.000

Los participantes se encuentran en un rango de 21 a 58 afios y comparten un promedio de

edad de 36.08 afios (tabla 3).

Tabla 3
Frecuencias para Edad

Edad (en nimeros)

Valido 61
Ausente 0
Media 36.082
Desviacion Tipica 7.834
Minimo 21.000
Maximo 58.000

El 60.65% reportan estar casados, 22.95% ser padres solteros y el 16.4% estar en una

relacion de union libre (tabla 4).

Tabla 4
Frecuencias para Estado civil

Estado civil Frecuencia Porcentaje  Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
Casado(a) 60.656 60.656 60.656
Soltero(a) 22.951 22.951 83.607
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Estado civil Frecuencia Porcentaje  Porcentaje Valido Porcentaje Acumulado
Union libre 10 16.393 16.393 100.000
Ausente 0 0.000
Total 61 100.000

También es importante notar que el 70.5% describe su situacién de empleo actual como

favorable y el 29.5% se encuentra desempleado (tabla 5).

Tabla 5
Frecuencias para Condicién laboral

Condicion laboral Frecuencia Porcentaje Porcentaje  VAalido Porcentaje Acumulado

Con empleo 43 70.492 70.492 70.492
Sin empleo 18 29.508 29.508 100.000
Ausente 0 0.000
Total 61 100.000

4.4. Consideraciones Eticas

Este estudio no pretende riesgos de dafio a la integridad de los participantes. En caso de
publicacién, la informacion brindada a través de los instrumentos de recoleccién de datos sera de
caracter confidencial para proteger la identidad de todos los colaboradores. Cada participante
podra obtener una copia de los resultados si asi lo solicitara. Para garantizar los estandares en el
cuidado de la informacion y resguardar el bienestar de los participantes, se presentd un protocolo
para su evaluacion al Comité de Etica en Investigacion de la Universidad Nacional Autdnoma de

Honduras, cual fue aprobado, con nimero de referencia de proyecto: CEIFCS-2023-P9.

Se tomé cuenta a todos los padres de familia con uno 0 mas hijos diagnosticados con
trastorno del espectro autista que residan en la ciudad de San Pedro Sula en el afio 2023 y cuyos
hijos reciben atencion en diferentes centros psicopedagogicos de la ciudad, que voluntariamente
completaron las encuestas de recoleccidn de datos, sin intencion de discriminacion por edad,

sexo Y etnia, entre otras variables sociodemograficas.
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Para asegurar gque los padres de familia conozcan las implicaciones de su colaboracion en el
estudio, se presentd un consentimiento informado (ver anexo 2) con toda la informacion
necesaria para comprender la naturaleza de la investigacion en la que seran participes. Se
discutira con ellos dicho documento, que podran firmar una vez se hayan aclarado todas sus
dudas al respecto y accedan a brindar su ayuda, se haber sido llenado en fisico, o aceptar las

condiciones mediante el formulario en linea.

4.5. Plan de Andlisis

Para analizar los resultados a traves del cuestionario en linea, el software Google Forms
permite exportar los resultados numéricos de las encuestas al programa Microsoft Excel,
automaticamente creando una base de datos preliminar para el proceso estadistico para exportar

un documento principal al programa de analisis estadistico JASP.

Una vez que la base de datos se encuentra en el programa JASP, primero se realiza el proceso
de estadisticos descriptivos de cada uno de los datos sociodemograficos: edad, sexo, estado civil,
estado laboral y afio del diagndstico del hijo/a, para caracterizar mejor al grupo de colaboradores

y el contexto del estudio.

Luego, para realizar el analisis estadistico planteado en los objetivos y responder a las
preguntas de investigacion, se hace un analisis del promedio de las puntuaciones obtenidas por
cada padre y madre en las escalas correspondientes a la medicién de cada variable principal:
autoestima, resistencia al cambio y ajuste al diagnostico. Asi, se obtuvo el nivel de autoestima, la
puntuacion total de resistencia al cambio y el grado de ajuste al diagndstico predominante que se

registra entre los padres y madres de familia.
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La descripcion de las potenciales relaciones existentes entre las variables serd producto de un
analisis de correlacion que permite identificar una posible relacion estadisticamente significativa
entre el nivel de autoestima y el grado resistencia al cambio con el ajuste al diagnostico de los
padres y madres de familia. Se utiliza la R de Pearson como principal indicador y la clasificacion
de los coeficientes de correlacion segun su tamafio de efecto propuesto por Jacob Cohen, con la
que se indica la potencia de una correlacion (Cohen, 1988), de ser necesario. De la misma

manera, se utilizo la prueba T-Student para realizar una comparacion de medias entre sexos.
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Capitulo 5: Resultados

5.1. Autoestima

La Escala de Autoestima de Rosenberg permite apreciar una puntuacion general,

65

unidimensional de autoestima. Puntuaciones de 30-40 puntos indican una autoestima elevada; de

26-29 puntos indican autoestima media y menos de 25 puntos indican una autoestima baja (Rojas

et al., 2009).

Los padres de familia obtuvieron una puntuacion promedio de 33.43 (Tabla 6), que se

ubica en un rango Elevado, con una desviacion tipica de 5.36. Se aprecia una puntuacion minima

de 18 (en un rango bajo) y maxima de 40 (ubicada en un rango elevado).

Tabla 6
Puntuaciones totales de Autoestima

Valido Ausente Media

Desviacion
Tipica

Minimo Maximo

Al. Siento que soy una persona digna de aprecio, al
menos en igual medida que los demas.

AZ2. Estoy convencido de que tengo cualidades buenas.
A3. Soy capaz de hacer las cosas tan bien como la
mayoria de la gente.

A4. Tengo una actitud positiva hacia mi mismo/a.

Ab5. En general estoy satisfecho/a de mi mismo/a.

AG6. Siento que no tengo mucho de lo que estar
orgulloso/a.

AT7. En general, me inclino a pensar que soy un
fracasado/a.

A8. Me gustaria poder sentir mas respeto por m. mismo.

A9. Hay veces que realmente pienso que soy un indtil.
A10. A veces creo que no soy buena persona.
AUTOESTIMA

61
61
61

61
61

61

61

61
61
61
61

N DN NN DN

3.639
3.754
3.639

3.525
3.459

2.852

3.410

2.590
3.410
3.148
33.426

0.606
0.434
0.517

0.673
0.647

1.138

0.938

1.243
0.920
1.062
5.361

1.000
3.000
2.000

2.000
1.000

1.000

1.000

1.000
1.000
1.000
18.000

4.000
4.000
4.000

4.000
4.000

4.000

4.000

4.000
4.000
4.000
40.000
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5.2. Resistencia al Cambio

En los resultados de medicion de resistencia al cambio se obtuvo una puntuacion
promedio de 48.77, de una posible puntuacion maxima de 85 (Tabla 7). Esta variable también

puede ser descrita a partir de la division en sus cuatro dimensiones:

Se obtuvo una puntuacién promedio de 12.4, con una desviacion tipica de 4.06, una
minima de 4.16 puntos y puntuacion méxima de 23.33 en la dimensién de Busqueda de Rutina.
En la dimension de Reaccién Emocional, la puntuacion promedio fue de 12.6, con una
desviacion tipica de 4.67, una puntuacién minima de 3.33 puntos y una maxima de 20. La
dimensién de Enfoque a Corto Plazo obtuvo un promedio de 11.09, con una desviacion tipica de
4.52, un puntaje minimo de 3.83 y maximo de 20 puntos. Por altimo, en Rigidez Cognitiva se
reporta una media de 12.68, con una desviacion tipica de 3.57, una puntuacion minima de 4 y

méaxima de 20 puntos.

Tabla7
Puntuaciones totales de Resistencia al Cambio

Valido Ausente Media De>V12€19M \inimo Maximo

Tipica

RC1. _En general, considero los cambios como algo 61 0 1803 1247 0833 5000
negativo.
RC2. Pr_efl_ero un_d|a rutinario, a uno lleno de 61 0 2746 1509 0833 5000
acontecimientos inesperados.
RC3. Prefler_o hacer las mismas cosas que ya hice enel 61 0 1954 1368 0833 5000
pasado, que intentar hacer cosas nuevas y diferentes.
RC4. Cuando mi vida se v_uelve rutinaria, me pongo a 61 0 3743 1260 0833 5000
buscar la manera de cambiarla.
RCS. Prefiero estar aburrido/a que sorprendido/a. 61 0 2172 1.446 0.833 5.000
BUSQUEDA DE RUTINA 61 0 12.418 4.062 4.167 23.333
RC6. Si se me informa que va a haber un cambio
significativo en la forma en que se hacen las cosas en mi 61 0 3.005 1.641 0.833 5.000
vida, seguramente me estresaria.
RC7. Cuando me informan sobre un cambio de planes, me 61 0 3.060 1384 0833 5000
pongo un poco tenso/a.
RC8. Cuando las cosas no van de acuerdo con los planes, 61 0 3497 1418 0833 5000

me estreso.
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RC9. Si alguien cambiara el procedimiento para hacer mis

actividades, seguramente me haria sentir incomodo/a.
REACCION EMOCIONAL

RC10. Cambiar de planes me parece una verdadera
molestia.

RC11. Con frecuencia me siento un tanto incomodo/a, alin

con aquellos cambios que pueden mejorar mi vida.

RC12. Cuando alguien me presiona para cambiar algo,
tiendo a resistirme adn si creo que el cambio al final me

puede beneficiar.

RC13. Algunas veces me doy cuenta de que yo mismo/a

evito cambios que serian buenos para mi.
ENFOQUE A CORTO PLAZO

RC14. Con frecuencia cambio de opinidn.
RC15. Yo no cambio facilmente de opinion.

RC16. Una vez que llego a una conclusion, es dificil que

cambie de opinidn.

RC17. Mis opiniones son muy consistentes a lo largo del

tiempo.
RIGIDEZ COGNITIVA
RESISTENCIA AL CAMBIO
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Valido Ausente Media Desylgmon Minimo Maximo
Tipica

61 0 3.005 1430 0.833 5.000
61 0 12.568 4,678 3.333 20.000
61 0 2623 1.334 0.833 5.000
61 0 2295 1.383 1.000 5.000
61 0 2967 1527 1.000 5.000
61 0 3.213 1496 1.000 5.000
61 0 11.098 4529 3.833 20.000
61 0 2607 1452 1.000 5.000
61 0 3.246 1.374 1.000 5.000
61 0 3.279 1.306 1.000 5.000
61 0 3.557 1.232 1.000 5.000
61 0 12.689 3.571 4.000 20.000
61 0 48.773 12.930 22.500 77.167

5.3. Ajuste al Diagnostico de TEA

Los padres de familia obtuvieron una puntuacion media de 80.78 en la Escala de Ajuste

al Diagndstico de Autismo (tabla 8), lo cual implica que los padres de familia, en promedio,

reportan tener un alto grado de ajuste al diagnéstico de TEA de sus hijos. El puntaje refleja una

desviacion tipica de 13.63, un puntaje minimo de 52 y méaximo de 109. El puntaje maximo que

puede obtenerse en la escala total es de 120 puntos.

Tabla 8
Puntuaciones totales de Ajuste al Diagndstico de TEA

Valido Ausente Media Desy@cmn Minimo Méaximo

Tipica

ADL. El dlagpostlco de autismo de mi hijo/a siempre 61 0 3.262 0998 1000 4.000
ensombrecera a nuestra familia.
AD2 Cuando pienso acerca de I’as dificultades de mi 61 0 2475 1149 1.000  4.000
hijo/a, me pregunto por qué a mi?
AD3. Estoy sorprepdldo/a por cuinto tiempo me tomo 61 0 2918 1115 1.000  4.000
pensando, ¢por qué tuve a un/a nifio/a con autismo?
AD4. Me preocupa que mi hijo/a no mejorara. 61 0 2377 1.171 1.000 4.000
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Valido Ausente Media Desylgcmn Minimo Méaximo
Tipica

AD5 Sus herman_o/fa's sirven como recordatorio de las 61 0 3197 1077 1.000 4.000
dificultades de mi hijo/a con autismo.
AI.DG..- Evito S|'tuaC|ones en las que otros puedan pensar que 61 0 2721 1142 1000 4.000
mi hijo/a es diferente.
AD7. Desde el diagndstico de mi hijo/a, no puedo disfrutar 61 0 2820 1118  1.000 4.000
tanto de otras cosas.
AD_8. Un padre nunca supera realmente un diagnostico de 61 0 2590 1189  1.000 4.000
autismo en su hijo/a.
AD9. Me preocupa que mi hijo/a podria empeorar. 61 0 2295 1.160 1.000 4.000
AD10. Me preocupa que mi matrimonio/relaciones no
sobrevivan al estrés del diagnéstico de autismo de mi 61 0 3.066 1.181 1.000 4.000
hijo/a.
AD11. El s!stt_a_ma (Esta(_:Io) debe tomar la iniciativa para 61 0 1738 1015 1.000 4.000
ayudar a mi hijo/a a mejorar.
Al_)12. A Veces me imagino como seria dejar atras a toda 61 0 3410 0990 1000 4.000
mi familia y abandonar todas las dificultades que enfrento.
ESPERANZA 61 0 32.869 8.570 16.000 47.000
AD13. Ojald viviéramos en una época o un lugar donde se
esperaba que los padres dejaran a sus hijo/as asi en una 61 0 3.820 0.619 1.000 4.000
casa 0 en un hospital.
AD14. T-odﬁwa necesito mas informacion sobre qué le 61 0 1918 1053 1.000 4.000
pasa a mi hijo exactamente.
AD15. Me imagino regresando en el tiempo y volviendo a
hacer las cosas que podria haber hecho para causar las 61 0 2.820 1.204 1.000 4.000
dificultades de mi hijo/a.
AD1.6.. Hay cosas que h_|_ce gue me preocupan si contribuia 61 0 2361 1170 1.000  4.000
las dificultades de mi hijo/a.
ADL17. Debi haber anticipado los factores de riesgo que
pueden haber contribuido al diagnéstico de autismo de mi 61 0 2508 1.120 1.000 4.000
hijo.
AD18. Creo que la formula magica para curar el autismo 61 0 3213 1051 1.000 4.000
de mi hijo/a esta ahi afuera.
AD19. Me sentiré mejor a medida que mi hijo/a mejore. 61 0 1721 0.968 1.000 4.000
AD2Q. A veces tengo Ia_sglnsacmn.de__que tgdo lo que me 61 0 2754 1011 1.000 4.000
han dicho sobre la condicién de mi hijo est4 mal.
AD_21. Estoy convencida de que mi hijo/a superara su 61 0 1770 0956 1.000 4.000
autismo.
ADZZ,. Me siento enojado/a cuando pienso en el 61 0 3.098 1076  1.000 4.000
diagnostico.
AD23. Después del primer diagnéstico de mi hijo, queria
mas opiniones para asegurarme de que el diagndstico era 61 0 1.918 1.005 1.000 4.000
correcto.
RESILIENCIA 61 0 27.902 6.057 17.000 40.000
;I?e?. El diagndstico de mi hijo me parece mas real que 61 0 1770 0864 1000 4.000
AD25. Tengo mayor aceptacion del autismo de mi hijo/a 61 0 1295 0587 1000 4.000
que antes.
AD26. El diagnéstico de mi hijo/a nos ha acercado a mi 61 0 2016 1147 1.000 4.000

pareja 'y a mi de alguna manera.
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Valido Ausente Media DeS\,”‘?‘C'On Minimo Méaximo
Tipica

AQZ?. Tratar con el autismo de mi hijo/a me hara una 61 0 1574 0865 1000 4.000
mejor persona.
aAD-28. En el fondo, S|en'go que mi huo/g se desarrollara de 61 0 3279 0968 1000 4.000
la misma manera, con o sin ayuda especializada.
ADZQ. Es bueno que otras_ personas estan expuestas a nifios 61 0 1639 0817 1.000 4.000
con sintomatologia de autismo.
2?3302 este punto, no pienso en el futuro a largo plazo de 61 0 3016 1118 1.000 4.000
ACEPTACION 61 0 20.000 3.230 10.000 28.000
AJUSTE AL DIAGNOSTICO 61 0 80.770 13.630 52.000 109.000

5.4. Relacion entre Autoestima, Resistencia al Cambio y Ajuste al Diagnostico de TEA

De acuerdo con el analisis estadistico realizado, se reporta una correlacion positiva y
significativa entre las variables de autoestima y ajuste al diagndstico (r=0.608, p<0.001). Esto
quiere decir que, entre mas elevado sea el nivel de autoestima del padre, mayor es su grado de

ajuste al diagndstico de TEA.

También, se concluye que hay una relacidn negativa y significativa entre las variables de
resistencia al cambio y ajuste al diagnostico (r=-0.423, p<0.001). Lo que implica que los padres
que reportan menor grado de resistencia al cambio también gozan de un mayor grado de ajuste al

diagnostico.

Adicionalmente, puede rescatarse que existe una correlacion negativa moderada
significativa entre las variables de autoestima y resistencia al cambio (r=-0.400, p<0.001). A

mayor grado de autoestima, se presenta un menor nivel de resistencia al cambio.
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Tabla 9
Coeficientes de correlacion entre variables
Variable 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
R _
1. AUTOESTIMA o o
2. Esperanza R 0.600*** —
P <.001 -
3. Resiliencia R de Pearson 0.425*** (.581*** —
Valor p <.001 <.001 —
4. Aceptacién R de Pearson  0.177 0.243 -0.218 —
Valor p 0.173 0.060 0.091 0.293*
5. AJUSTE AL DIAGNOSTICO R dePearson 0.608*** (.944*** (0 758%** —
Valor p <.001 <.001 <.001 0.022 v
6. Busqueda de rutina R de Pearson -0.274*  -0.404** -0.347** 0.079  -0.389** —
Valor p 0.032 0.001 0.006 0.543 0.002 —
7. Reaccion emocional R de Pearson -0.330**  -0.271* -0.322** 0.031 -0.306* 0.521*** —
Valor p 0.009 0.035 0.011 0.811 0.016 <.001 —
8. Enfoque a corto plazo R de Pearson -0.405** -0.480*** -0.367** -0.046 -0.476*** 0.518*** (.645*** —
Valor p 0.001 <.001 0.004 0.725 <.001 <.001 <.001 —
9. Rigidez cognitiva R de Pearson  -0.192 -0.088 -0.095 0.052 -0.085  0.310* 0.246 0.375**
Valor p 0.139 0.498 0.468 0.691 0.513 0.015 0.056 0.003 —
10. RESISTENCIA AL CAMBIO R de Pearson -0.400** -0.418*** -0.381** 0.035-0.423***  (0.770*** (0.819*** (0.850*** 0.594***
Valor p 0.001 <.001 0.002 0792 <.001 <.001 <.001 <.001 <.001 —

Nota: 1=Autoestima; 2=Esperanza; 3=Resiliencia; 4=Aceptacion; 5=Ajuste al diagndstico; 6=Blsqueda de rutina; 7=Reaccién emocional; 8=Enfoque a corto
plazo; 9=Rigidez cognitiva; 10=Resistencia al cambio
*p<.05 **p<.01,***p<.001

Derechos Reservados



Procesamiento Técnico Documental Digital. UDI-DEGT-UNAH
71

Adicionalmente, no se encontraron diferencias significativas en las puntuaciones de las
variables entre hombres y mujeres (p>.05) (tabla 10). Sin embargo, un analisis basado en el
tamano del efecto (d de Cohen) revela una diferencia mediana (d=-0.507) para los puntajes de
autoestima, en donde los hombres (M=31.250, DE=7.313) reportan un puntaje mas bajo que las
mujeres (M=33.959, DE=4.774). Ademas, existe una magnitud de efecto pequefia para la
diferencia de puntajes de aceptacion (d=0.321) y enfoque a corte plazo (d=0.243), en donde los
hombres punttian mas alto que las mujeres. El resto de los tamafios de efecto se consideran muy

pequefios; ver tabla 11.

Tabla 10
Diferencias en puntuaciones por sexo

Grupo N Media DT

Autoestima Hombre 12 31.250 7.313
Mujer 49 33.959 4.774
Esperanza Hombre 12 31.750 9.450
Mujer 49 33.143 8.424
Resiliencia Hombre 12 28.083 6.762
Mujer 49 27.857 5.948
Aceptacion Hombre 12 20.833 4.041
Mujer 49 19.796 3.014
Busqueda de rutina Hombre 12 11.583 4.337
Mujer 49 12.469 3.792
Reaccion emocional Hombre 12 18.500 6.722
Mujer 49 17.490 6.558
Enfoque a corto plazo Hombre 12 12.583 4.582
Mujer 49 11.388 4.786
Rigidez cognitiva Hombre 12 12.500 4.359
Mujer 49 12.735 3.402
Resistencia al Cambio Hombre 12 55.167 18.004
Mujer 49 54.082 13.740
Ajuste al Diagnostico Hombre 12 80.667 13.970

Mujer 49 80.796 13.693

Tabla 11
Contraste T para muestras independientes

t gl p DdeCohenET D de Cohen

Autoestima -1.575 59 0.121 -0.507 0.338
Esperanza -0.501 59 0.618 -0.162 0.324
Resiliencia 0.115 59 0.909 0.037 0.322
Aceptacion 0.997 59 0.323 0.321 0.329
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Tabla 11
Contraste T para muestras independientes

t gl p DdeCohenET D de Cohen

Busqueda de Rutina  0.208 59 0.836 0.067 0.322
Reaccion Emocional -0.113 59 0.911 -0.036 0.322
Enfoque a Corto Plazo 0.755 59 0.453 0.243 0.326
Rigidez Cognitiva -0.202 59 0.840 -0.065 0.322
Resistencia al Cambio 0.232 59 0.817 0.075 0.322
Ajuste al Diagnéstico -0.029 59 0.977 -0.009 0.322

Nota. Contraste t de Student.
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Capitulo 6: Discusion
El TEA es una condicion que afecta a muchos nifios hondurefios y a su entorno familiar.
Es importante investigar acerca de los diversos aspectos que comprende la presencia del
trastorno para desarrollar las mejores herramientas en su tratamiento y acompafiamiento, tanto
para los nifios, como sus padres y demas familiares. El presente estudio se enfoca en analizar una
relacion entre la autoestima y la resistencia al cambio, una caracteristica de la personalidad, con

el grado de ajuste al diagnostico en padres y madres de nifios con TEA.

Dentro de los resultados, se encontr6 que los padres que participaron reportan gozar de
un nivel de autoestima elevado, resultado que no coincide con algunos estudios relacionados que
concluyen gue usualmente los padres de nifios con autismo tienden a presentar bajos niveles de
autoestima (Awad, 2015; Lyu et al., 2022). Esto también esta en desacuerdo con la hipotesis
inicial de predecir bajos niveles de autoestima en los papas y mamas participantes. Los datos
obtenidos abren camino a indagar el por qué, a diferencia de otros padres, en otros paises, 10s
papas y mamas en este contexto reportan altos niveles de autoestima y prestar mayor atencion a

los factores ambientales que puedan jugar un papel importante en los resultados.

También se encuentra un grado promedio de resistencia al cambio entre los padres de
familia, que esta en linea con altos niveles de resiliencia individual. Y, por Gltimo, un alto grado
de ajuste al diagndstico por parte de los padres de familia, lo que implica que los papas y mamas
manifiestan altos niveles de esperanza, resiliencia y aceptacion en cuanto al desarrollo de sus
hijos con TEA. Esto concuerda con estudios en los que los padres de nifios con TEA reportan
mayores niveles de resiliencia que padres de nifios neurotipicos (Galati, 2023) y niveles

promedio de esperanza en general (Rivera, 2022), y resalta la importancia del estudio de cémo
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las caracteristicas individuales de la personalidad facilitan u obstaculizan el acoplamiento de un

padre de familia al diagnostico de autismo en su hijo.

Como se esperaba, existe una correlacion estadisticamente significativa y positiva entre
las variables de autoestima y ajuste al diagnostico, es decir que, a mayor grado de autoestima, se
estima mayor nivel de ajuste al diagnostico. Los padres de familia que reportaron un mayor nivel
de autoestima también revelan gozar de un mayor grado de ajuste al diagndstico y esto puede
Ilegar a ser un punto importante en la estructuracion de planes de intervencion dirigidos a los
padres de familia para tomar en cuenta la autoestima como una variable fundamental de reforzar

y enriquecer en los papas y las mamas de estos nifios.

Muchos padres de familia de nifios con autismo tienden a sentir culpa sobre las causas del
diagndstico, sus reacciones y comportamientos ante este (Marcinechova et al., 2023). Estos
resultados permiten abordar el sentimiento de culpa desde la perspectiva de como las diferencias
individuales y caracteristicas psicoldgicas de cada persona que influyen en la adaptacién a
diferentes crisis u ocurrencias cotidianas y estas pueden ser abordadas (Andrews et al., 2022;
Jones et al., 2021), reduciendo el impacto psicoldgico de la autoculpa. En una aplicacion
practica, al llevar a cabo una intervencion o metodologia clinica utilizando técnicas y
metodologias que tienen como objetivo abordar la reduccidn del grado de rigidez mental y
aumentar los niveles de autoestima en un padre de familia podrian ser efectivos en mejorar su
adecuacion al diagnostico del nifio; y por ende, moldear las dimensiones del ajuste al
diagnostico: aumentando su aceptacion de la presencia del trastorno en sus vidas, cultivando su

sentido de esperanza para el futuro y reduciendo sentimientos de autoculpabilidad presentes.

Esto también abre camino a que se priorice el uso de recursos que promocionan el cultivo

de un autoconcepto y una autoimagen positiva en padres y madres de familia de nifios con TEA,
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promoviendo resultados que benefician tanto a los padres como a sus hijos y, en consecuencia, el
resto de los miembros de sus familias. Los resultados de este estudio son una demostracion mas
de que es fructifera la implementacion de actividades dirigidas al reforzamiento de las
caracteristicas psicologicas individuales positivas en el manejo de un diagnostico de autismo en

una familia.

De la misma manera, plantea la cuestion de como cultivar las dimensiones del ajuste al
diagndstico en la relacién padre-hijo pueda influir la percepcion que un padre o madre de familia
pueda tener de si mismo. Se encuentran estudios que analizan la relacion entre padres de familia
con sus hijos como un factor que interviene en el bienestar general del ntcleo familiar y otros
aspectos de la vida de sus hijos, como la educacién (Chaidi et al., 2020; Hickey et al., 2020).
Resulta interesante profundizar como la calidad de la relacion entre los padres de familia de
nifios con TEA y sus hijos pueden afectar en sus niveles de autoestima, sirviendo como un
indicador de la salud mental en estos padres de familia y un factor de proteccién para la unidad

familiar.

Se reporta una relacion estadisticamente significativa negativa entre el ajuste al
diagndstico y la autoestima con los grados de resistencia al cambio de los padres, concluyendo
que, a mayor nivel de ajuste al diagnostico de TEA y de autoestima, los padres presentaron

menor grado de resistencia al cambio.

La resistencia al cambio es una caracteristica individual que implica la preferencia de las
personas por evitar situaciones que implican salir de lo cotidiano, tomar decisiones imprevistas y
otras conductas que refieren a hacer las cosas de manera diferente a lo que se acostumbra (Oreg,
2003). En teoria, la resistencia al cambio es incompatible con el concepto de ajuste al

diagnostico de autismo, pues este refiere a un proceso de adaptacion a una nueva rutina 'y
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habituarse a los cambios que vienen con la misma, y considera la dimension de adaptacion como

un pilar importante.

El trastorno del espectro autista es una condicion cuya sintomatologia y expresion difiere
de caso a caso, es decir que no todas las personas diagnosticadas con TEA presentaran
exactamente un mismo cuadro de sintomas y dificultades. Tomando en cuenta que dentro de la
misma condicion pueden existir fases de regresion, como lo es comun en el Autismo Regresivo
(Backer, 2015; Tan et al., 2021), que muchas veces implican una readecuacion de rutinas,
ambientes y hasta alimentacion, los resultados del presente estudio sostienen que cultivar la
flexibilidad ante los cambios es un enfoque que puede aportar positivamente en las
intervenciones dirigidas a los padres de familia de nifios con autismo y contribuir en su proceso

de ajuste al diagndstico de sus hijos con TEA.

En cuanto a la aplicacion clinica de los resultados, se recomienda dirigir las
intervenciones para estos padres y madres de familia hacia esfuerzos para fortalecer una
autoestima segura, que pueden darse a través de grupos de apoyo y programas de psicoeducacion
con tematicas de autocuidado, introspeccion, la construccion de relaciones sociales positivas y el

desarrollo de competencias y habilidades para el ocio (Orth & Robins, 2022).

De la misma manera, en intervenciones clinicas individuales algunos de los objetivos del
proceso pueden centrarse en cultivar resiliencia y estrategias de adaptacion por medio de técnicas
que se enfoquen en reducir la expresion de las dimensiones que constituyen el rasgo de
resistencia al cambio: la reaccion emocional ante los cambios, la busqueda o preferencia estricta

de rutinas, la rigidez cognitiva y el enfoque o perspectiva de situaciones a corto plazo.
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Por ejemplo, en la practica de procesos terapéuticos que utilizan un enfoque cognitivo-
conductual, puede trabajarse la reestructuracion de pensamientos existentes sobre las
expectativas en cuanto a su relacion con sus hijos, entre otras ideas irracionales o distorsiones
cognitivas que fomentan la rigidez cognitiva (Onyishi et al., 2023). También, a través de la
reevaluacion positiva se logra poner en una perspectiva positiva los beneficios personales que a
largo plazo traen consigo los diferentes cambios, obstaculos o logros que atravesaran siendo

cuidadores primarios de un nifio con autismo (Ni’matuzahroh et al., 2021).

La terapia de aceptacion y compromiso es un enfoque que ha sido comprobado eficaz en
el apoyo a padres de familia de nifios con autismo (Juvin et al., 2022; Marino et al., 2021). Esta
metodologia puede ayudar en aceptar la experiencia mental y emocional o psicoldgica de todas
las implicaciones del diagnostico de autismo en un hijo para reorientar sus conductas en la vida
cotidiana respecto a las vivencias en el desarrollo de sus nifios, asi fomentando la flexibilidad

psicoldgica y un grado mayor de bienestar general en los padres de familia (Byrne et al., 2021).

El entrenamiento en estrategias de afrontamiento es una metodologia Gtil para la préctica
de la regulacion emocional ante el cambio, resolucion de conflictos, prevision de situaciones
criticas, el desarrollo de la creatividad para resolver acontecimientos imprevistos y la
formulacién de planes de accién. Todas las anteriormente mencionadas permiten trabajar en
reducir la resistencia al cambio de una persona a nivel individual, grupal y en pareja (Jimeno et

al., 2019).

Finalmente, el apoyo a padres de familia de nifios diagnosticados con TEA es un tema
que puede manejarse no solamente en el &mbito clinico privado, sino también a través de la
aprobacion de politicas publicas que a) respalden la creacién y ejecucion de proyectos de

intervencion con programas especializados, cuya base sea cientifica y meramente ajustada a las
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necesidades de estos padres de familia en el contexto hondurefio, englobando estrategias y planes
de trabajo que fomentan niveles de autoestima y flexibilidad psicologica saludables; por ende,
favoreciendo un mejor ajuste al diagndstico de autismo por parte de padres y madres, b)
fomenten la investigacion para la descripcion a mayor profundidad de las caracteristicas y
necesidades especificas en esta poblacion; y c) alienten a los padres de familia de nifios con

autismo a gozar de los recursos disponibles a sus alcances a nivel individual, grupal y pareja.

Dentro de la investigacion existen algunas limitaciones a tomar en cuenta. Se esperaba un
mayor numero de participantes en comparacion al sondeo inicial; sin embargo, los grupos de
padres de nifios con TEA e instituciones a las que acuden los nifios tienden a ser cautelosos con
la informacion brindada debido al respeto a la privacidad del diagnostico, entre otras
circunstancias. Al trabajar con un tamafio pequefio de muestra y haber realizado un muestreo no
probabilistico, los resultados no logran generalizarse a una poblacion mayor o con diferentes

caracteristicas a las presentadas con anterioridad.

También es importante recalcar que los instrumentos de medicion psicoldgica que fueron
utilizados en este estudio son de auto reporte, existiendo la posibilidad de sesgo por parte de los
participantes. Por ltimo, la informacion disponible acerca de la resistencia al cambio como
variable de interés en el ambito clinico y social es muy limitada, y ain mas en la poblacion de

padres de nifios con autismo.

Al existir escasa informacion y estudios acerca de esta poblacion en el contexto
hondurefio, los datos recabados en esta investigacion pueden ser el inicio de muchos otros
estudios. Este trabajo considerando una variable completamente centrada en el padre de familia,
como lo es la resistencia al cambio. Asi mismo, provee datos analiticos de correlacion entre

algunas variables para tomar en cuenta al momento de caracterizar la poblacién de padres y
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madres de nifios diagnosticados con autismo que estan recibiendo un abordaje psicopedagdgico

en diferentes centros de la ciudad de San Pedro Sula.

Para futuras investigaciones, se recomienda profundizar en otras variables que sirven de
factores protectores para los padres de familia, explicando el alto nivel de autoestima. Un
enfoque cualitativo enriqueceria el conocimiento de las experiencias personales de cada padre y
ayudaria a unificar algunas caracteristicas psicologicas en comun que comparten tanto los padres
que gozan de una autoestima elevada como aquellos que reportan un bajo nivel de autoestima.
Esto ayudaria, también, a conocer otros factores ambientales que estan involucrados en el diario
vivir de estos papés y como controlar o manipular estos factores puede mejorar su calidad de

vida y la de sus familiares (Naicker et al., 2023).

Asi mismo, seria interesante enriquecer la informacion mediante el acercamiento a los
profesionales de la psicologia y pedagogia que atienden a los hijos de estos padres, para conocer
mas acerca del comportamiento del padre de familia con respecto a las necesidades emocionales
y educativas de sus hijos, entre otras razones por las cuales buscan de asistencia en los centros

psicoldgicos y psicopedagogicos del pais.

Otro aspecto a tomar en cuenta al momento de realizar estudios complementarios a esta
investigacion, podria ser recabar informacion en la unidad familiar, por ejemplo, si se entrevista
o se le pide a una madre llenar la encuesta, asegurar la posibilidad de que el padre o su esposo
también logre llenarla o ser entrevistado, pues esto contribuiria a tener un mejor entendimiento
del trabajo, la experiencia y el rendimiento de ambos padres en el cuidado de su hijo con
autismo, habiendo un mayor acercamiento a los factores que contribuyen a un mayor grado de

ajuste o desajuste al diagndstico de TEA en esa familia.
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Considerar variables, como el afio o tiempo desde el diagndéstico del nifio y el grado de
autismo presentado, que podrian tener un impacto en el grado de ajuste al diagndstico del
trastorno, y agrupar la poblacion en estas variables al momento de analizar los resultados
permitiria lograr determinar las similitudes y diferencias en las respuestas de los padres a los
diferentes eventos en la vida de sus hijos con autismo. De la misma manera, ahondar en la
capacidad de préactica del auto perdon y describir o analizar su relacion con el comportamiento
en estos padres de familia respecto a su respuesta al recibir la noticia del diagndstico, las
acciones que toman para tratar con el diagnostico de autismo en un hijo y como esto influye en
su vida personal puede ser un planteamiento novedoso y firme para reflexionar en futuras

investigaciones.

En conclusidn, los resultados indican que el trabajo individual con los padres en cuanto a
su autoestima y en variables de personalidad como la resistencia al cambio, pueden tener un
efecto positivo en la actitud hacia el desarrollo de sus hijos con Trastorno del Espectro Autista.
Por ende, se espera que estas variables puedan ser el eje de trabajo en una serie de intervenciones
terapéuticas individuales y familiares para fomentar mejores niveles y sensaciones de esperanza,
resiliencia y aceptacion en padres de familia que deben tratar con un diagnéstico de autismo en

sus hijos.
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ANexos

Anexo 1. Carta de Resolucion Comité de Etica de la UNAH

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE HONDURAS
FACULTAD DE CIENCIAS SOCIALES
COMITE DE ETICA EN INVESTIGACION

RESOLUCION DEL COMITE DE ETICA EN INVESTIGACION

Estimado(a): Nicolle Poullete Espinoza Rivera

Referencia del proyecto: CEIFCS-2023-P9
Titulo del estudio: Autoestima, resistencia al cambio y ajuste al diagnéstico en padres de nifios con

autismo en Honduras.
Fecha de resolucién: 28/07/2023

Resolucién: Carta de Exencion

Mediante la presente, el Comité de Etica de Investigacion de la Facultad de Ciencias Sociales
(CEI-FCS) desea informarle que se ha decidido emitir una exencion de evaluacion ética para el
protocolo CEIFCS-2023-P9. La decisién de conceder la exencion se ha tomado en base a las
siguientes consideraciones: 1) naturaleza de la investigacién, 2) el bajo riesgo para los
participantes, 3) el cumplimiento ético de los principios de autonomia, beneficencia y justicia, 4)
proteccién de la privacidad de los participantes, 5) uso del consentimiento informado, 6) utilidad

cientifica del proyecto.

En virtud de lo anterior, el CEI-FCS le exonera de la obligacién de someter el proyecto a una

revision ética completa, de acuerdo con lo establecido en las normativas y regulaciones aplicables

a la investigacién con seres humanos. Es importante destacar que, a pesar de la exencion, se espera
que el estudio se lleve a cabo con el mas alto nivel de integridad y responsabilidad profesional. Se
le recuerda la importancia de cumplir con los principios éticos y de informar al CEI-FCS sobre

cualquier cambio significativo en el disefio o en los procedimientos del proyecto.

Si bien el proyecto ha sido eximido de una revision ética completa, el CEI-FCS se reserva el
derecho de revisar y reconsiderar su decision en caso de que surjan cuestiones éticas no previstas
o en caso de recibir denuncias o quejas relacionadas con la investigacion.

Atentamente,

L4

Master Fabio Andrade

Secretario- Comité de Etica en Investigacion (FCS)
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Anexo 2. Consentimiento Informado

MAESTRIA EN
PSICOLOGIA cLINICA

UNAH

B [ R RS

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE HONDURAS
MAESTRIA EN PSICOLOGIA CLINICA
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Autoestima, resistencia al cambio y ajuste al diagndstico en padres de nifios con
autismo en Honduras.

El proposito de la presente investigacion es analizar 1a relacion de los niveles de
autoestima y resistencia al cambio con el grado de ajuste al diagndstico en padres de
familia de nifios con aufismo que residen en la ciudad de San Pedro Sula v El Progreso,
Yoro. La participacion en este estudio se realiza con fines meramente cientificos v es de
caracter voluntario.

La recoleccion de datos se hara por medio de un cuestionario en linea o fisico, del cual
toda la informacion gue usted proporcione tendra un manejo confidencial.

A pesar de que le agradecemos grandemente su colaboracion, no existe ningdn tipo de
compensacion por ella, de igual manera las preguntas que se realizaran son de baja
sensibilidad, no habiendo riesgos identificables en contra de su integridad.

Yo acepto a paricipar de manera
voluntaria en el proceso de llenado de cuestionario para recoleccion de datos de la
investigacion antes mencionada.

Me comprometo a responder las preguntas de la manera mas honesta posible. Autorizo
que los datos brindados sean utilizados para la publicacion del resultado final de la
investigacion. En caso de dudas puede contactar a Poullete Espinoza al comao
nicolle_espinoza@unah.edu.

Se firma la presente a los dias del mes del afio
en la ciudad de San Fedro Sula, Honduras.

Investigador Colaborador
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Anexo 3. Escala de Autoestima de Rosenberg (1965)

Escala de Autoestima de Rosenberg

Esta prueba tiene por objetivo evaluar el sentimiento de satisfaccion que la persona tiene de si

misma. Por favor, conteste las siguientes frases con la respuesta que considere méas apropiada.

Muy de acuerdo
De acuerdo

En desacuerdo
Muy en desacuerdo

oCoOw»

1. Siento que soy una persona digna de aprecio, al menos en igual
medida que los demas.
2. Estoy convencido de que tengo cualidades buenas.

w

. Soy capaz de hacer las cosas tan bien como la mayoria de la gente.

SN

. Tengo una actitud positiva hacia mi mismo/a.

(62}

. En general estoy satisfecho/a de mi mismo/a.

(3]

. Siento que no tengo mucho de lo que estar orgulloso/a.

~

. En general, me inclino a pensar que soy un fracasado/a.

8. Me gustaria poder sentir mas respeto por mi mismo.

9. Hay veces que realmente pienso que soy un inutil.

10. A veces creo que no soy buena persona.
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Anexo 4. Escala de Resistencia al Cambio de Shaul Oreg

Escala de Resistencia al Cambio

Shaul Oreg (2003)

A continuacion, se enumera una serie de declaraciones con respecto a las propias creencias y
actitudes generales hacia el cambio. Por favor indique el grado en el que esta de acuerdo o en
desacuerdo con cada declaracion haciendo un circulo alrededor del numero correspondiente en la
escala a la par.

A. Totalmente en desacuerdo

En desacuerdo

Con tendencia a estar en desacuerdo
Con tendencia a estar de acuerdo
De acuerdo

Totalmente de acuerdo

nmooOw

1. En general, considero los cambios como algo negativo.

2. Prefiero un dia rutinario, a uno lleno de acontecimientos
inesperados.

3. Prefiero hacer las mismas cosas que ya hice en el pasado,
que intentar hacer cosas nuevas y diferentes.

4. Cuando mi vida se vuelve rutinaria, me pongo a buscar la
manera de cambiarla.

5. Prefiero estar aburrido/a que sorprendido/a.

6. Si se me informa que va a haber un cambio significativo en
la forma en que se hacen las cosas en mi vida, seguramente me
estresaria.

7. Cuando me informan sobre un cambio de planes, me pongo
un poco tenso/a.

8. Cuando las cosas no van de acuerdo con los planes, me
estreso.

9. Si alguien cambiara el procedimiento para hacer mis
actividades, seguramente me haria sentir incomodo/a.

10. Cambiar de planes me parece una verdadera molestia.

11. Con frecuencia me siento un tanto incomodo/a, aun asi con
aquellos cambios que pueden mejorar mi vida.
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12. Cuando alguien me presiona para cambiar algo, tiendo a
resistirme adn si creo que el cambio al final me puede
beneficiar.

13. Algunas veces me doy cuenta de que yo mismo/a evito
cambios que sé que serian buenos para mi.

14. Con frecuencia cambio de opinion.

15. Yo no cambio facilmente de opinién.

16. Una vez que llego a una conclusion, es dificil que cambie
de opiniodn.

17. Mis opiniones son muy consistentes a lo largo del tiempo.
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Anexo 5. Escala de Ajuste al Diagndstico de Autismo de Bryna Siegel (2018)

Escala del Ajuste al Diagnostico de Autismo

Bryna Siegel (2018)

1- Totalmente en desacuerdo
2- En desacuerdo

3- De acuerdo

4- Totalmente de acuerdo

1. El diagnostico de autismo de mi hijo/a siempre ensombrecera a
nuestra familia.

2. Cuando pienso acerca de las dificultades de mi hijo/a, me pregunto
“ipor qué ami?”.

3. Estoy sorprendido/a por cudnto tiempo me tomo pensando “;por
qué tuve a un/a nifio/a con autismo?”.

4. Me preocupa que mi hijo/a no mejorara.

5. Sus hermano/as sirven como recordatorio de las dificultades de mi
hijo/a con autismo.

6. Evito situaciones en las que otros puedan pensar que mi hijo/a es
diferente.

7. Desde el diagnostico de mi hijo/a, no puedo disfrutar tanto de otras
C0sas.

8. Un padre nunca supera realmente un diagnostico de autismo en su
hijo/a.

9. Me preocupa que mi hijo/a podria empeorar.

10. Me preocupa que mi matrimonio/relaciones no sobrevivan al
estrés del diagnostico de autismo de mi hijo/a.

11. El sistema (Estado) debe tomar la iniciativa para ayudar a mi
hijo/a a mejorar.

12. A veces me imagino cémo seria dejar atras a toda mi familia y
abandonar todas las dificultades que enfrento.

13. Ojala viviéramos en una época o un lugar donde se esperaba que
los padres dejaran a sus hijo/as asi en una casa o0 en un hospital.

14. Todavia necesito mas informacion sobre qué le pasa a mi hijo
exactamente.
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15. Me imagino regresando en el tiempo y volviendo a hacer las
cosas que podria haber hecho para causar las dificultades de mi
hijo/a.

16. Hay cosas que hice que me preocupan si contribui a las
dificultades de mi hijo/a.

17. Debi haber anticipado los factores de riesgo que pueden haber
contribuido al diagnéstico de autismo de mi hijo.

18. Creo que la formula magica para curar el autismo de mi hijo/a
esta ahi afuera.

19. Me sentiré mejor a medida que mi hijo/a mejore.

20. A veces tengo la sensacion de que todo lo que me han dicho
sobre la condicion de mi hijo esta mal.

21. Estoy convencida de que mi hijo/a superara su autismo.

22. Me siento enojado/a cuando pienso en el diagndstico.

23. Después del primer diagnostico de mi hijo, queria mas opiniones
para asegurarme de que el diagndstico era correcto.

24. El diagndstico de mi hijo me parece mas real que antes.

25. Tengo mayor aceptacion del autismo de mi hijo/a que antes.

26. El diagndstico de mi hijo/a nos ha acercado a mi parejay a mi de
alguna manera.

27. Tratar con el autismo de mi hijo/a me hara una mejor persona.

28. En el fondo, siento que mi hijo/a se desarrollara de la misma
manera, con o sin ayuda especializada.

29. Es bueno que otras personas estén expuestas a nifios con
sintomatologia de autismo.

30. A este punto, no pienso en el futuro a largo plazo de mi hijo/a.
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Anexo 6. Instrumento de Investigacion

MAESTRIA EN

PSICOLOGIA CLIiNICA

UNAH

INIVERSIDAT MACIONA
AUTONOMA DE HONDURAS

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE HONDURAS
MAESTRIA EN PSICOLOGIA CLINICA

Autoestima, resistencia al cambio y ajuste al diagndstico en padres de nifios con
autismo en San Pedro Sula, Honduras.

El propdsito de la presente investigacion es analizar la relacion de los niveles de autoestima
y resistencia al cambio con el grado de ajuste al diagnéstico en padres de familia de nifios con
autismo que residen en la ciudad de San Pedro Sula. La participacién en este estudio se realiza
con fines meramente cientificos y es de caracter voluntario.

A pesar de que le agradecemos grandemente su colaboracion, no existe ningun tipo de
compensacion por ella, de igual manera las preguntas que se realizaran son de baja
sensibilidad, no habiendo riesgos identificables en contra de su integridad. Se solicitaran
algunos datos sociodemograficos meramente con el fin de caracterizar a la poblacion participe
del estudio. En caso de dudas puede contactar a Poullete Espinoza al correo
nicolle.espinoza@unah.edu.

Considere que este cuestionario esté dirigido a:

a) Padres y madres de familia de niflos(as) con autismo que reciben asistencia en un
centro psicopedagdgico en El Progreso o San Pedro Sula
b) Hondurefios(as)

De antemano, gracias por su colaboracion.

Edad: Sexo: Estado civil:

Estado laboral: Afio de diagndstico de su hijo(a):
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A continuacion, se presentan afirmaciones con las cuales usted puede o no estar de
acuerdo. Por favor, conteste las siguientes frases con la respuesta que considere mas

apropiada.

E. Muy de acuerdo

F. De acuerdo

G. En desacuerdo

H. Muy en desacuerdo

1. Siento que soy una persona digna de aprecio, al menos en igual
medida que los demas.

2. Estoy convencido de que tengo cualidades buenas.

3. Soy capaz de hacer las cosas tan bien como la mayoria de la
gente.

4. Tengo una actitud positiva hacia mi mismo/a.

5. En general estoy satisfecho/a de mi mismo/a.

6. Siento que no tengo mucho de lo que estar orgulloso/a.

7. En general, me inclino a pensar que soy un fracasado/a.

8. Me gustaria poder sentir mas respeto por mi mismo.

9. Hay veces que realmente pienso que soy un intil.

10. A veces creo que no soy buena persona.

11. El diagndstico de autismo de mi hijo/a siempre ensombrecera a
nuestra familia.

12. Cuando pienso acerca de las dificultades de mi hijo/a, me
pregunto “; por qué a mi?”.

13. Estoy sorprendido/a por cuanto tiempo me tomo pensando “;,por
qué tuve a un/a nifio/a con autismo?”.

14. Me preocupa que mi hijo/a no mejorara.

15. Sus hermano/as sirven como recordatorio de las dificultades de
mi hijo/a con autismo.

16. Evito situaciones en las que otros puedan pensar que mi hijo/a
es diferente.

17. Desde el diagnostico de mi hijo/a, no puedo disfrutar tanto de
otras cosas.

18. Un padre nunca supera realmente un diagnéstico de autismo en
su hijo/a.

19. Me preocupa que mi hijo/a podria empeorar.

20. Me preocupa que mi matrimonio/relaciones no sobrevivan al
estrés del diagndstico de autismo de mi hijo/a.
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21. El sistema (Estado) debe tomar la iniciativa para ayudar a mi
hijo/a a mejorar.

22. A veces me imagino cdmo seria dejar atras a toda mi familia y
abandonar todas las dificultades que enfrento.

23. Ojalé viviéramos en una época o un lugar donde se esperaba
gue los padres dejaran a sus hijo/as asi en una casa o en un
hospital.

24. Todavia necesito mas informacién sobre qué le pasa a mi hijo
exactamente.

25. Me imagino regresando en el tiempo y volviendo a hacer las
cosas que podria haber hecho para causar las dificultades de mi
hijo/a.

26. Hay cosas que hice que me preocupan si contribui a las
dificultades de mi hijo/a.

27. Debi haber anticipado los factores de riesgo que pueden haber
contribuido al diagnostico de autismo de mi hijo.

28. Creo que la formula magica para curar el autismo de mi hijo/a
esta ahi afuera.

29. Me sentiré mejor a medida que mi hijo/a mejore.

30. A veces tengo la sensacion de que todo lo que me han dicho
sobre la condicién de mi hijo estd mal.

31. Estoy convencida de que mi hijo/a superara su autismo.

32. Me siento enojado/a cuando pienso en el diagnéstico.

33. Después del primer diagndstico de mi hijo, queria mas opiniones
para asegurarme de que el diagndstico era correcto.

34. El diagndstico de mi hijo me parece mas real que antes.

35. Tengo mayor aceptacion del autismo de mi hijo/a que antes.

36. El diagnostico de mi hijo/a nos ha acercado a mi pareja y a mi
de alguna manera.

37. Tratar con el autismo de mi hijo/a me hara una mejor persona.

38. En el fondo, siento que mi hijo/a se desarrollara de la misma
manera, con o sin ayuda especializada.

39. Es bueno que otras personas estén expuestas a nifios con
sintomatologia de autismo.

40. A este punto, no pienso en el futuro a largo plazo de mi hijo/a.
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A continuacion, se presentan afirmaciones con las cuales usted puede o no estar de
acuerdo. Por favor, conteste las siguientes frases con la respuesta que considere mas

apropiada.

. Totalmente en desacuerdo

En desacuerdo

Con tendencia a estar en desacuerdo
Con tendencia a estar de acuerdo

De acuerdo

Totalmente de acuerdo

FrRCTIE

1. En general, considero los cambios como algo negativo.

2. Prefiero un dia rutinario, a uno lleno de acontecimientos
inesperados.

3. Prefiero hacer las mismas cosas que ya hice en el pasado,
que intentar hacer cosas nuevas y diferentes.

4. Cuando mi vida se vuelve rutinaria, me pongo a buscar la
manera de cambiarla.

5. Prefiero estar aburrido/a que sorprendido/a.

6. Si se me informa que va a haber un cambio significativo en
la forma en que se hacen las cosas en mi vida, seguramente
me estresaria.

7. Cuando me informan sobre un cambio de planes, me pongo
un poco tenso/a.

8. Cuando las cosas no van de acuerdo con los planes, me
estreso.

9. Si alguien cambiara el procedimiento para hacer mis
actividades, seguramente me haria sentir incémodo/a.

10. Cambiar de planes me parece una verdadera molestia.

11. Con frecuencia me siento un tanto incobmodo/a, aun asi
con aquellos cambios que pueden mejorar mi vida.

12. Cuando alguien me presiona para cambiar algo, tiendo a
resistirme aun si creo que el cambio al final me puede
beneficiar.

13. Algunas veces me doy cuenta de que yo mismo/a evito
cambios que sé que serian buenos para mi.

14. Con frecuencia cambio de opinién.

15. Yo no cambio facilmente de opinion.
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16. Una vez que llego a una conclusion, es dificil que cambie
de opinion.

17. Mis opiniones son muy consistentes a lo largo del tiempo.

iGracias por su colaboracion!
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