REPOSITORIO DE

TESIS UCSM

Universidad Catdlica de Santa Maria
Facultad de Ciencias y Tecnologias Sociales y Humanidades

Escuela Profesional de Psicologia

Estrés parental y resiliencia en padres de hijos con trastorno en el

neurodesarrollo de un CEBE de Arequipa

Tesis presentada por los Bachilleres:
Hurtado Ticona, Xiomara Alessandra
ORCID: 0009-0008-6517-0787
Macedo Rojas, Diego Alexander
ORCID: 0009-0003-4867-2172
para optar el Titulo Profesional de

Licenciado en Psicologia

Asesor:
Dr. Puma Huacac, Roger Freddy
ORCID: 0000-0002-5439-1700

Arequipa- Peru
2024

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UCSM-ERP
UNIVERSIDAD CATOLICA DE SANTA MARIA
PSICOLOGIA
TITULACION CON TESIS
DICTAMEN APROBACION DE BORRADOR
Arequipa. 11 de Enero del 2024

Dictamen: 009385.C.EPSIC.2024

Visto ¢l borrador del expediente 009385, presentado por,

2017701292 - HURTADO TICONA XIOMARA ALESSANDRA
2016601671 - MACEDO ROJAS DIEGO ALEXANDER

Tuatulado:

ESTRES PARENTAL Y RESILIENCIA EN PADRES DE HUOS CON TRASTORNO EN EL
NEURODESARROLLO DE UN CEBE DE AREQUIPA

Nuestro dictamen es:

APROBADO

29281582 - VILCHES VELASQUEZ FLOR ALEIDA
DICTAMINADOR

29680041 « LARA QUILLA JAIME ERNESTO
DICTAMINADOR

29689357 - QUISPE FLORES LITA MARIANELA
DICTAMINADOR




Estrés parental y resiliencia en padres de hijos con trastorno
en el neurodesarrollo de un CEBE de Arequipa

INFORME DE ORIGINALIDAD

Sy

13%

Su

O

INDICE DE SIMILITUD FUENTES DE INTERNET  PUBLICACIONES TRABAJOS DEL
ESTUDIANTE

FUENTES PRIMARIAS

Submitted to usmp 1
Trabajo del estudiante %

Submitted to Universidad Peruana de 1

o . %

Ciencias Aplicadas
Trabajo del estudiante

repositorio.upch.edu.pe 1
Fuente de Internet %

dspaceapi.uai.edu.ar 1
Fuente de Internet %

dspace.unach.edu.ec 1
Fuente de Internet %

ﬂ revista.inie.ucr.ac.cr 1
Fuente de Internet %

Excluir citas Apagado Excluir coincidencias < 1%

Excluir bibliografia Apagado



UNIVERSIDAD

REPQSITORIO DE CATOLICA

TESIS UCSM e DE SANTA MARIA

Dedicatoria
Esta tesis esta dedicada a:

El presente trabajo de investigacion lo dedico principalmente a Dios, por ser la fuente de mi fe
eterna y darme fuerza para continuar en este proceso de conseguir mi objetivo tan deseado.

A mis padres porque sin ellos, por su amor incondicional y sacrificio en todos mis afios de
universidad, gracias a ellos he logrado llegar hasta aqui y convertirme en lo que soy, me han
dado todo lo que soy como persona, mis valores, mis principios, mi caracter, mi empefio, mi
perseverancia, orgullosamente de ser su hijo.

A todas las personas que nos han apoyado en este proceso largo y en especial aquellos que nos

abrieron las puertas y compartieron sus conocimientos.

Diego Alexander Macedo Rojas

Dedico esta tesis a mi amada familia, a mi mama, Natalia Ticona Diaz por ser mi ejemplo y
fuerza de todo lo que hago y que con gran maestria supo educarme para ser la persona que soy;
a mi tio Danny Ticona Diaz, que con su ejemplo me impulso siempre a ser mejor y con su apoyo
incondicional me guia para conseguir mis metas y suefios; a la hermosa familia que ahora estoy
formando que serén siempre mi motor y motivo para salir adelante ante cualquier adversidad,
de quienes aprendo a diario y me reconfortan con muchisimo amor, gracias hijita por ser mi
inspiracion en todo lo que hago.

A todos los que me apoyaron les dedico esta tesis y les agradezco por estar en este proceso

extenso, a ustedes les dedico esto y todos los logros que tengo planeados conseguir.

Xiomara Alessandra Hurtado Ticona

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPQSITORIO DE CATOLICA

TESIS UCSM =&  DE SANTA MARIA

Agradecimientos

Gracias a Dios por cada bendicion que dio a mi vida y a su infinita misericordia

Gracias a mis padres por su apoyo incondicional para poder cumplir todos mis objetivos, ellos
fueron los que siempre me motivarlo a seguir mis suefios, afrontando conmigo cada obstaculo
que se presentod en todo este proceso y gracias por no abandonarme frente a las adversidades.

Diego Alexander Macedo Rojas

Gracias a mis padres por su apoyo en todo momento, su comprension y estimulo constante a lo
largo de mis estudios, por guiarme y acudir a mi en todo este proceso; ayudandome a cumplir
mis suefios.

A mis queridos docentes de la Escuela Profesional de Psicologia, quien a lo largo de mi
formacion profesional supieron orientarme con gran carifio y exigencia, a ustedes que confiaron
en mi potencial y que estuvieron prestos siempre a compartirme el gran conocimiento del que
son poseedores.

Por ultimo, a mi asesor Mg. Roger Puma quien con su paciencia y orientacion supo guiarme en
el proceso de realizacion de esta tesis.

Xiomara Alessandra Hurtado Ticona

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPQSITORIO DE CATOLICA

TESIS UCSM e DE SANTA MARIA

RESUMEN

El presente estudio tuvo como objetivo principal determinar la relacion entre estrés parental y
resiliencia en padres con hijos con trastorno del neurodesarrollo de un CEBE de Arequipa. La
muestra estuvo conformada por 80 padres de hijos con trastorno en el neurodesarrollo de un
CEBE de Arequipa, las edades que oscila desde los 18 afios en adelante. Esta investigacion posee
un disefio no experimental transversal de tipo descriptivo correlacional. Se utiliz6 como primer
instrumento una ficha sociodemografica para recolectar informacién relevante el segundo
instrumento a utilizar serd el cuestionario de estrés parental versién corta'y como tercer
instrumento se utilizara escala de resiliencia. Los resultados evidenciaron que existe una
correlacion significativa, negativa y alta (p< .001, rho=-0.692) entre estrés parental y resiliencia,
lo cual indicaria que, a mayor capacidad de resiliencia, el estrés disminuye en los padres de nifios
con trastorno en el neurodesarrollo. En cuanto al test de resiliencia tenemos que al mantener una
vida en equilibrio, afrontar experiencias adversas y creer en si mismo, nos ayuda a disminuir los
sintomas de estrés, esto reflejaria que a mayor resiliencia menor estrés y la percepcion que tienen
los padres sobre el rol que ejercen aumenta, del mismo modo las expectativas que tienen sobre la
crianza que dejaron sus antepasados, el aporte que ellos dan a sus hijos y las conductas dificiles
que tienen los nifios se vera mas llevadera para los padres que son mas resilientes.

Palabras clave: Resiliencia, Estrés Parental, Trastornos del Neurodesarrollo.
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ABSTRACT

The main objective of the present study was to determine the relationship between parental stress
and resilience in parents with children with neurodevelopmental disorder from a CEBE in
Arequipa. The sample was made up of 80 parents of children with neurodevelopmental disorders
from a CEBE in Arequipa, ages ranging from 18 years and older. This research has a non-
experimental cross-sectional descriptive correlational design. A sociodemographic sheet will be
used as the first instrument to collect relevant information. The second instrument to be used will
be the short version parental stress questionnaire and the resilience scale will be used as the third
instrument. The results showed that there is a significant, negative and high correlation (p< .001,
rho=-0.692) between parental stress and resilience, which would indicate that, the greater the
resilience capacity, the stress decreases in the parents of children with disorder in
neurodevelopment. Regarding the resilience test, we have to maintain a balanced life, face
adverse experiences and believe in ourselves, it helps us reduce the symptoms of stress, this
would reflect that the greater the resilience, the less stress and the perception that parents have
about the role they play increases, in the same way the expectations they have about the
upbringing left by their ancestors, the contribution they give to their children and the difficult
behaviors that children have will be more bearable for parents who are more resilient.

Keywords: Resilience, Parental Stress, Neurodevelopmental Disorders.

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPOSITORIO DE

Q=B CATOLICA
TESIS UCSM ~@  DE SANTA MARIA
INDICE

DEDICATORIA

AGRADECIMIENTOS

RESUMEN

ABSTRACT

INTRODUCCION 1

CAPITULO I. PLANTEAMIENTO TEORICO...........cccevvtueeeererneeernsneeerseneeeesennnnes 5

Pregunta de investigaciOm.....ccvvieriieiiiniiiiiiiutiiineiiistosnssseesoessssnssssssossscssssssnsssnsses 5

Definicion Operacional de las variables.........cccoiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiineeee 5
Variable 1. Estrés Parental........cccooeiiieiiiiiiieniiiniiiieiiieiosnrcssesosstossecsssscsnscsnsnsons 5
Variable 2. ReSilIencia.....ccccoviiiiiiiiniiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiinieinreieateesssssscesscsnssonnss 5

OB JEtIVOS. . eueiiniiiiieiiiiiiiieiiiiiittietittiettateeesestentonssessssssssssssssscsssnsonsssnssnssnsssns 6
ODbjetivo General......cccieiieiiieiieiineiieiinieseesetesatonsssassssessssssssosssssssssssassssssssssssns 6
ODbjetivos eSPeCfiCOS..cccivuiiiiieiiniiiiiieiieiiieiiatonieteseatineesetsatosssssssssosssnsonssssssnsons 6

Antecedentes teOriCO — iNVestigatiVos...oc.eiuiiiiiiiiiiiiiieieieiiiiieiiiiiiiiiiieierneeeeenens 7

Trastornos del neurodesarrollo.........cccveiieiiiiiiiiiiiiiniiiiiiiiiiiiniieienstcsesssscsenssccsnnsses 7
Trastorno del eSPECTIO AULISTA. ..vuveuiierierrenientinrenreeseesntsassssessnssnsessessnsonssssessnses 10
SINATOME 08 DOWN . cuuiuiiiiiiniiierniniierntetiesnsessesassssssassssssssssssassssssnssssssnssssssnss 15

Y N 23

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPOSITORIO DE

g hisf CATOLICA
TESIS UCSM ~@  DE SANTA MARIA

SINtOMALOI0gia el ESTIES..uiuiniiniiiiieinieiiertetieteerarreecnsessssnsesessasessssnsessssnsssnnns 24

o Y o (=] I 1 TS 25
(01 T 1 o= 1ol (o] g 0 [T =T) £ - TR 26
(R | 11T 103 - N 31
1V [oTe L2 [0 R (l0] g 1ol 0 K0 ol (o) 1 L= g [o] - PO 33
Caracteristicas de personas reSiliENTeS. ..o eeieereeieeeeeieenteeincnrerensesercacesessncesescnsene 36
DimMENSIONES 0 FESIHIENCIA . teereeererreeeessseesessseeeesssseeessssecsssssscssssscsssssscsssssassssses 39
Resiliencia y padres de hijos con trastornos en el neurodesarrollo......cceeeeeeeeiininnnnnnn.. 40
Hipotesis.ceeee B L 0 SN ... . BN SN . A i 41
CAPITULO I1. PLANTEAMIENTO OPERACIONAL ..cutueeeetnteeeseeesneneeesasassaeenses 42
MELOAO. ceereeeeeee e e eeeenrecoea ot ccseseseees e ocecchiboad-... SRRt .. ................. 42
INStrumentos... AR A, ... B e e eeeeseasnas. NNNNNN WA, . ............. 42
Instrumento 1. Ficha SoCiodemOgrafiCa..cceeeeeeeeieiereeeeinreeeninteeneenrerencncercacnsesnncnns. 42
Instrumento 2. Cuestionario de EStrés Parental.c.c.cceeeeeeeeeeiieeeeneeeeeiineeecenneeecennnen 43
Instrumento 3. Escala de ReSiliencCia (ER).cuiveeeeeereniiaieeinienienineeniinteaceecessnsencesnss 44

P AN LI CIPANTES . ¢ eutieiieeerntiateereronteessssessnsonsessessnsossssssssnssssssssssnsosssssssonsssssssnssnssnss 45
[ 0 To7=To 110 g 1T (o J 47
CONSIOETACIONES ELiCAS v vuenrnenernrnrnsnceeensnsesnseesnsesnsessssesnsnssnsesssnssssssssnsnssssnsnsnsens 47
AN GLISIS U8 DAL0S. et teerreeeiinereereeeeeeesseesssseeessesesssseessssssessssscsssssscsssssessssssesssssns 48
DY 1018 1] [0 ] TR 56

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

L o
; DE SANTA MARIA
CON C LUSIONES. .. itttttetiiieteetteeetssessseseeesessssseeesssssssssssecsssssssssssesssssssssssccnns 62
RECOMEND A CIONES. e iiiiiiiiiiiiiiiiiiiieriitttettetteseessessessesssssessessssssssssssssese 63
LM T A CTONES. et tttttiiieiittteeetrenseetteesssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnnes 65
R o o o o AN L N T 66
ANEXOS . e iievrnnrnnrnnseatoneetiioneenss s s e o o e ooeadhoceetoohessesscssssssssssssssase 83
ANEXO 1. FORMATO DE CONSENTIMIENTO . uuuueteeeeeeeeeeeceesecsssssssesssssssssssensene 83

ANEXO 2. FICHA SOCIODEMOGRAFICA PARA LOS PADRES DE FAMILIA........ 84

ANEXO 3. FICHA TECNICA DEL INSTRUMENTO ESTRES PARENTAL.............. 85

ANEXO 4. FICHA TECNICA DEL INSTRUMENTO...cccuciitiuuieeeenennneeennnneesnnnnnns 88

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPQSITORIO DE CATOLICA

TESIS UCSM @&  DE SANTA MARIA

INDICE DE TABLAS

Tabla 1 Niveles de gravedad del TEA 13
Tabla 2 Signos de las personas diagnosticas con TEA conforme su edad 15
Tabla 3 Niveles de discapacidad intelectual 18
Tabla 4 Criterios Diagnosticos del DSM-5 para el TDAH 23
Tabla 5 Caracteristicas de la muestra (N=80) 46

Caracteristicas sociodemograficas en padres de hijos con
Tabla 6 50
Trastorno en el Neurodesarrollo

Relacion de estres parental con el sexo de los padres,
Tabla 7 52
gravedad del trastorno y diagndéstico del hijo

Relacion de resiliencia con el sexo de los padres, gravedad

Tabla 8 53
del trastorno y diagndstico del hijo

Tabla 9 Pruebas de normalidad 54
Correlacion entre estrés parental y resiliencia en padres de

Tabla 10 54
hijos con Trastorno en el Neurodesarrollo

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPQSITORIO DE CATOLICA

TESIS UCSM ¥ DE SANTA MARIA

INDICE DE FIGURAS

Figural Trastornos del neurodesarrollo: caracteristicas y afecciones 9

Figura 2 Fenotipo del S. de Down 17

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPQSITORIO DE CATOLICA

TESIS UCSM e DE SANTA MARIA

INTRODUCCION

La Organizacion mundial de la salud (OMS, 2012) hace mencion a la existencia de 93
millones de nifios con alguna clase de discapacidad, a su vez, india que a nivel mundial los nifios
con estas dificultades son victimas de algun tipo de violencia o exclusion con una frecuencia
exacta 3,7 veces superior a las personas que no tienen ninguna condicion. Es por ello que esta
poblacion de nifios con habilidades diferentes es notablemente vulnerable y expuesta a ser
participes de problemas dentro de la sociedad. EI Per( no es ajeno a esta realidad, pues segun el
Instituto Nacional de Estadistica e Informatica (INEI, 2013) menciona que el 5,2% de habitantes,
es decir, 1 millon 575 mil personas, muestran algun tipo de discapacidad, evidenciando que un
50,9% pertenece a discapacidad motora y la mas afectada, seguida por la dificultad de ver
50,9%, dificultades relacionadas con problemas de audicion en un 33,8%, las dificultades
intelectuales en un 32,1%, para socializar en un 18,8% y para poder hablar en un 16,6% de las
personas.

Consecuentemente, la familia se torna en la principal fuente de apoyo al individuo ante
una dificultad. Cuando esperan el nacimiento de un hijo, los padres de familia crean en torno a
las elevadas expectativas sobre cdmo va a ser, su futuro, los rasgos fisicos y otros aspectos
generados en la convivencia social. Esto da cabida sobre ellos una presion emocional,
haciéndolos sentir que deben complacer sus deseos de un hijo o una hija sin discapacidad o
condicion. Asi mismo, al nacer un hijo con discapacidad, todo es més dificil, se genera un gran
impacto en el entorno familiar y emocional, ya que, se derrumban los ideales formados antes del
nacimiento, y ello puede afectar enormemente al ciclo vital de la familia. Por este motivo, el

padre o la madre requieren de orientacion, no solamente para el manejo de su hijo, sino para
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sobrellevar el estado emocional y familiar, el cual se verad complicado al existir en la familia un
miembro con discapacidad y lidiar con la condicion presente en su hijo (Soto, 2008).

El estrés es considerado como suceso de caracter adaptativo para el ser humano, debido a
que muchos factores fisioldgicos y psicoldgicos lo acompafian, actuando de manera conjunta
como un tipo de alarma natural que ponen en estado de alerta a las personas y sus organismos
listos para actuar, al incitar la respuesta mas adaptativa para responder a las demandas del
entorno (Jiménez, 2016). Los padres que afrontan con este diagnostico reciben un gran impacto
emocional, dicho impacto puede suponer un trauma acompafiado de estrés y unas dificultades
para adaptarse a esta nueva situacion. Pero, a su vez, en el seno de la misma familia que presenta
este problema puede estar la solucién y la superacién de las dificultades que pueden presentarse,
este es un componente importante en el ajuste psicolégico favorecedor para un individuo, el cual
se conoce como resiliencia, ya que, podemos afrontar y adaptarnos exitosamente a esa situacion
traumatica, que se puede promover y desarrollar para mejorar la adaptacion familiar al trastorno
y favorecer el desarrollo del nifio (Jiménez, 2016).

De esta manera, varios estudios indican que la resiliencia es un componente fundamental
en el ajuste psicoldgico positivo. En el caso de los padres de nifios con habilidades diferentes, la
resiliencia es una capacidad para adaptarse a situaciones traumaticas es determinante para
superar el duelo que se atraviesa en funcion al diagnostico Wagnild y Young (Angulo, 2019).
Otra investigacién, nos menciona que es fundamental ser personas resilientes, ya que, esto ayuda
a un mejor cuidado para los hijos que, a su vez, es una contribucion a que ellos potencien sus
capacidades (Tello, 2019). Las personas a lo largo de sus vidas, en alguna ocasion, han tenido
que hacer frente a situaciones dificiles y tener sentimientos negativos y desesperantes, sin

embargo, pueden transformarse en personas resilientes, al tener el valor de enfrentarse a las
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adversidades, superando incluso una transformacion que signifique superacion. Teniendo en
cuenta que al abordar el tema a investigar nace de la dificultad existente en los padres y/o
cuidadores para poner en practica la resiliencia como un conector para afrontar el estrés parental
al tener a su cargo un nifio y/o adolescente con autismo, es importante mencionar que el autismo
no puede tener solo una vision bioldgica, sino también una vision social y cultural, por tal motivo
un factor importante es ser personas resilientes (Rivera, 2022).

Se realizo una investigacion sobre el estrés parental y resiliencia en padres de hijos con
trastornos del neurodesarrollo, donde los resultados indicaron que los padres de nifios sin ningin
tipo de problema del neurodesarrollo podrian mostrarse menos estresados en cuanto a su
parentalidad y con una resiliencia mas grande gue los padres de hijos con alguna alteracion.
Entonces se pone en manifiesto la patente necesidad directa para con los padres debido a su
mayor susceptibilidad de percibir la relacion con su hijo como disfuncional. El estrés parental
esta relacionado con interacciones disfuncionales entre padres e hijos, como ordenes excesivas,
escasa atencion a las conductas apropiadas, y gran namero de criticas, entre muchas otras (Cara,
2019).

Tras lo expuesto anteriormente, cabe resaltar que el propoésito principal de esta
investigacion es conocer el grado de correlacion entre el estrés parental y la resiliencia, y
posteriormente determinar los niveles de las variables y dimensiones, para obtener datos
actuales. Al realizar este proyecto, se aportara nuevos conocimientos acerca de esta
problemaética puesto que no existen muchas investigaciones acerca de este fendmeno y como
brindar el apoyo necesario teniendo como factor clave la resiliencia en los padres con hijos con
problemas en su neurodesarrollo; poblacion la cual ha sido sefialada con dificultades para poder

sobrellevar el estrés parental.
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Asi mismo, los resultados que se obtengan seran de relevancia social debido a que, el
conocer la existencia de una relacion entre dichas variables de estudio, permitira que se
implementen estrategias de apoyo y soporte para los padres que sufran de estrés parental,
promocionando la capacidad de resiliencia de la persona para afrontar situaciones dificiles.

Por ultimo, los hallazgos que se logren al realizar esta investigacion seran de relevancia
profesional y personal, dado que, estos beneficiaran a padres de familia, psicélogos y
psicopedagogos en el area educativa, al dotarlos de mas informacion sobre como la resiliencia
actlia de forma positiva a superar situaciones dificiles; satisfaccion personal por ayudar y brindar
informacion relevante a un sector de la poblacion al cual no le llegan las herramientas pertinentes

para hacer frente a dicha problematica.
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CAPITULO I. PLANTEAMIENTO TEORICO
Pregunta de investigacion

¢Existe relacion significativa entre Estrés Parental y Resiliencia en padres con hijos con
trastorno en el neurodesarrollo de un Centro Educativo Béasico Especial en Arequipa?

Definicion Operacional de las variables

Variable 1. Estrés Parental

Es un proceso por el cual una persona al ingresar a la etapa de paternidad, evalda las
exigencias de su rol de padre o0 madre como algo que excede sus recursos para manejarlo, el que
consta de tres dimensiones; caracteristicas del padre o madre, caracteristicas del hijo, y la
relacion entre ambos (padre-hijo) (Abidin, 1995). Se pudo medir la variable usando el
cuestionario de estrés parental, version abreviada, a través de tres dimensiones malestar paterno,
interaccion disfuncional padre-hijo y nifio dificil (Abidin, 1995; citado por Sanchez, 2015).
Variable 2. Resiliencia

Wagnild y Young (1993) describe el termino resiliencia como una competencia de una
persona, que le permite resistir los obstaculos y frustraciones de la vida, que a su vez sale de
aquellas situaciones fortalecido, considerandose como valentia y adaptabilidad que demuestra
una persona. Se pudo medir la variable a través de la escala de resiliencia (ER), version
abreviada con el proposito de identificar el grado de resiliencia individual, esta variable se pudo
medir por las dimensiones competencia personal y aceptacién de si mismo, teniendo como
indicadores: ecuanimidad, sentirse bien solo, confianza de si mismo, perseverancia y satisfaccion

(Wagnild y Young, 1993; citado por Gémez, 2019).
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Objetivos

Objetivo General

Determinar la relacion entre estrés parental y resiliencia en padres de hijos con trastorno
del neurodesarrollo de un CEBE de Arequipa.
Obijetivos especificos.

Conocer las caracteristicas sociodemograficas de los padres e hijos con trastorno del
neurodesarrollo de un CEBE de Arequipa

Identificar los niveles de estrés parental que presentan los padres de hijos con trastorno
del neurodesarrollo de un CEBE de Arequipa.

Identificar los niveles de resiliencia que presentan los padres de hijos con trastorno del
neurodesarrollo de un CEBE de Arequipa.

Relacionar los niveles del estrés parental con el sexo de los padres, el tipo de diagnostico
de los hijos y la gravedad de la condicion de un CEBE de Arequipa.

Relacionar los niveles de resiliencia con el sexo de los padres, el tipo de diagnostico y la

gravedad de la condicion de un CEBE de Arequipa.
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Antecedentes tedrico - investigativos

El nacimiento de un hijo representa un cambio importante en la historia personal de una
persona, lo que lo lleva a reorganizar el rumbo de su existencia, de cambiarla a nivel personal, de
pareja y familiar; cuando este nuevo nacimiento va acompafiado de alguna discapacidad, se
convierte en un acontecimiento inesperado, extraordinario e insondable, en ciertas ocasiones esto
es visto de una manera traumatica, dificil de entender y disruptivo para la dinamica familiar,
desde el diagnostico inicial se puede apreciar un cambio en la actitud de los padres lo que
significativa un largo proceso de educacion a los altos grados de estrés y requerimiento de ayuda
profesional.

Trastornos del neurodesarrollo

Emplear el termino de trastornos en el neurodesarrollo nos referimos a trastornos con
base neuroldgica que pueden perjudicar la adquisicion, retencion o aplicacion de habilidades
especificas o grupos de informacion. Se basa en alteraciones de habilidades especificas como con
la memoria, la percepcién, el lenguaje, la resolucion de problemas o la interaccion social. Los
trastornos pueden ser leves o graves, pero son totalmente abordables con intervenciones
conductuales y educativas, de tal manera que los nifios afectados todo el apoyo tanto de familia
como del entorno que lo rodea (Sulkes, 2022). De igual manera Mas (2019) define que tener un
trastorno en el neurodesarrollo es un retraso o una desviacion del desarrollo esperado para la
edad, el cual esta vinculado a la formacidn de redes cerebrales, de tal manera, estos se inician a
temprana edad, pero su expresion es distinta en cada una de las etapas de crecimiento, las causas
pueden ser genéticas o ambientales y pueden generarse durante la gestacion, en el periodo
neonatal o en los primeros afios de infancia. Dichos trastornos del neurodesarrollo deben de

detectarse cuanto antes, para apoyar al nifio de forma adecuada, porque cuando mas tiempo
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pasen sin ser atendidos menos probable serd influir en el crecimiento de esos circuitos andmalos
y mas dificil serd mejorar su prondstico.

Por otro lado, L6pez y Forster (2022) indica que el termino trastornos del neurodesarrollo
(TND) es la denominacion comun para agrupar discapacidades/condiciones que son originadas
en alguna forma de disrupcion precoz, significativa y persistente de procesos del desarrollo
cerebral, lo que puede desencadenar en déficits cronicos de funcionamiento y de conducta
adaptativa.

e Los TND comparten las siguientes caracteristicas:

e Seinician 0 son mas notorias en etapas de escolaridad.

e Producen dificultades significativas en la adquisicion y ejecucién de algunas
tareas, como el funcionamiento personal, social, académico u ocupacional, con la
consiguiente alta vulnerabilidad psicoldgica.

e Tienen un curso crénico, con gran impacto lo cual puede durar hasta la edad

adulta (Figura 1).
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Figural

Trastornos del neurodesarrollo: caracteristicas y afecciones

Trastornos del Neurodesarrollo

Dominios posibles -Disrupcion precoz SNC
de afectarse -Inicio precoz
-Emocional -Perfil evolutivo estable
-Conductua} -Alta heredabilidad
-SocianamuUar -Multifactorialidad
-Aprendizaje -Alta sobreposicion
~-Comunicacion TDAH
-Motor
-Salud fisica Trastornos ’
Aprendizaje 4 Trastornos Espectro
Autista
‘ Discapacidad
Trastornos : Intelectual
Motores

Trastornos
Comunicacion

Nota. Trastornos del neurodesarrollo: caracteristicas y afecciones. Adaptado de
“Trastornos del neurodesarrollo: donde estamos hoy y hacia donde nos dirigimos” por
Lopez, I., & Foster,J. Revista médica clinica las Condes 33(4), p.368.

Etiologia de trastornos en el neurodesarrollo

El término “trastornos del neurodesarrollo” hace referencia al grupo de
problemas que interfieren en la adecuada maduracién y funcionamiento y que logran
identificarse desde el nacimiento o, con mayor frecuencia, en la infancia. Dichas
alteraciones dificultan el desarrollo y buen funcionamiento del cerebro, que no siempre
son lesiones estructurales, y se pueden expresar en desfases motrices, de lenguaje, de

aprendizaje o conductuales, asi como en la interaccion social (Galan et al., 2017).
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Los trastornos del neurodesarrollo pueden evidenciarse como un tipo de
desarrollo inapropiado en uno o varios aspectos cognoscitivos o conductuales; es decir,
algunas habilidades no se presentan o lo hacen de una manera diferente en edades clave
para su aparicion. Podemos encontrar los trastornos que se manifiestan de manera
general en casi todos los dominios del desarrollo, como por ejemplo la discapacidad
intelectual, del mismo modo aquellos dominios especificos, como es el caso de los
trastornos de la comunicacion, el trastorno de espectro autista, el especifico del
aprendizaje y el de la coordinacién motora. Dichos trastornos del neurodesarrollo
tienen relacion con la existencia de una alta comorbilidad entre ellos; como el TDAH
gue es muy comun encontrarla con el trastorno del aprendizaje y el del espectro autista

(Yéfiez, 2016).

De manera adicional el origen de estos trastornos del neurodesarrollo, pueden
ser provocados desde la etapa gestacional del desarrollo o del sistema nervioso, pero
realmente la manifestacién cognoscitiva o conductual se hace notoria en etapas mas
tardias, generalmente conforme aparezcan situaciones dificiles y no puedan controlar
0 manejar la situacion, se espera que aparezcan o se desarrollen de una manera
congruente con la edad algunas habilidades y estas no aparecen o lo hacen de forma

muy inapropiada (Yéafiez, 2016).

Trastorno del espectro autista

El Trastorno del Espectro Autista (TEA), esta definido como un trastorno del
neurodesarrollo y su origen es neurobiol6gico en la etapa de la infancia, el cual afecta el
desarrollo de la comunicacién social, como de la conducta, con presencia de comportamientos e

intereses repetitivos y restringidos. Su evolucion es crénica, con diferentes grados de afectacion,
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adaptacion funcional y funcionamiento en el &rea del lenguaje y desarrollo intelectual, segun el
caso y momento de evolucion (Zdfiga et al., 2017).

En el afio 2014, la Asociacion Americana de Psiquiatria presento una nueva clasificacion
junto con un nuevo volumen del Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastorno Mentales
(DSM-5) con la finalidad de promover e incentivar un enfoque mas integrativo y humano de la
persona, dentro del cual elimina la clasificacion anterior y deja la categoria como TEA 'y el nivel
de gravedad se debera especificar segun el grado de comunicacion social y ciertos patrones de
conducta restringidos y repetitivos que el nifio manifiesta, siendo asi el nivel 3 aquel donde el
menor requiere “ayuda muy notable”, el nivel 2 donde “necesita ayuda notable” y el nivel 1,
siendo el mas leve donde solo “requiere ayuda” o asi mismo llamado de bajo, medio y alto
funcionamiento respectivamente (DSM-5, 2014).

Sintomas del TEA

Como anteriormente se explico, este trastorno afecta muchos ambitos del menor, tanto en
el aspecto social como familiar, por ello es de gran importancia saber identificarlo a temprana
edad, algunas alteraciones que se evidencian en el nifio con TEA estan centradas en dos focos:

e Ladificultad en el lenguaje expresivo y comprensivo, que altera el desempefio social.

e Lapresencia de intereses o actividades muy restringidas que afectan su

comportamiento.

Es por esto, que las identificaciones de algunos patrones, como son el fijar pobremente la
mirada, el retraso en el seguimiento visual, la falta de interés en el grupo familiar, la no respuesta
del hijo al pronunciar su nombre y la disminucion de la intencion comunicativa, pueden ayudar a

sospechar un posible cuadro de autismo en el hijo (Bonillay Chaskel, 2016).
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La deteccidn y tratamiento precoz del nifio con autismo se considera uno de los factores
importantes para mejorar la condicion de los afectados por este trastorno. Cuanto antes sea
detectado el diagnostico, mejorara el resultado a la larga, algunos sintomas para el diagnéstico
del TEA pueden estar presentes a partir de los 18 — 24 meses, sin embargo, la edad promedio
para poder detectar dicho trastorno se ve a partir de los 5 afios en adelante, ya que la carencia de
instrumentos o diagnostico eficaz son sefialadas como culpables del fracaso para la temprana
deteccion del trastorno. Dicha demora en el diagnostico entra en contradiccion con el cuadro de
sintomas iniciales: el 30% de los padres de hijos con TEA sospecha problemas de desarrollo
antes del primer afio del nifio; 50%, a los 18 meses; y el 80%, a los 2 afos, es por ello que la
mediana de edad para el diagndéstico viene a ser a los 5,5 afios (Klin et al., 2015).

Niveles de gravedad del TEA

Con respecto a la Asociacion Americana de Psiquiatria (DSM-5, 2013) en la guia de
Consulta de los Criterios Diagnosticos hace mencién a la gravedad del TEA en base al deterioro
de la comunicacion social y patrones de comportamiento repetitivos y restringidos. De acuerdo a
la gravedad se registrara el grado de ayuda necesaria para cada uno de los dominios
psicopatoldgicos, asi mismo corresponde a Grado 1 si la persona necesita ayuda, Grado 2 si
necesita ayuda notable y el mas riguroso que se refiere al Grado 3 donde el sujeto necesita ayuda
muy notable, tal como se observa en la tabla 1:

Tabla 1

Niveles de gravedad del TEA

Nivel de gravedad Comunicacidn social Comportamientos restringidos y
repetitivos

Grado 3 “Corresponde a deficiencias graves de las “Inexorable de comportamiento, dificultad

“Necesita ~ ayuda aptitudes de comunicacion verbal y no verbal para afrontar cambios, los comportamientos

muy notable” causan alteraciones graves del repetitivos/restringidos interfieren

funcionamiento, inicio muy limitado de las considerablemente en el desempefio de los
demas ambitos”.
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interacciones sociales y respuesta minima da
la apertura social de otras personas”.

Grado 2 “Deficiencias notables en la comunicacion “Inflexibilidad en el comportamiento,
“Necesita  ayuda social verbal y no verbal, dificultades sociales  dificultad de hacer frente a los cambios, los
notable” aun con ayuda in situ, limitado inicio en comportamientos restringidos/repetitivos
interacciones sociales, disminucién en las se evidencian con frecuencia los cuales
respuestas sociales con las personas”. interfieren en el funcionamiento de diversos

contextos. Se puede presenciar ansiedad y/o
inconvenientes para cambiar el foco de

accion”.
Grado 1 “Si no cuenta con ayuda in situ, las ‘“Rigidez en el comportamiento causando
“Necesita ayuda” imperfecciones en la  comunicacion interferencia en el desempefio en diferentes
ocasionan problemas importantes. contextos. Inconvenientes en alternar
Inconvenientes para iniciar interrelaciones actividades. Problemas de
sociales con respuestas atipicas, suele darle organizacion/planificacion  impiden la
poco interés en las interacciones sociales” autonomia”.

Nota: Niveles de TEA. Adaptado de “Guia de consulta de los criterios diagnésticos del DSM 57
por Asociacion Americana de Psiquiatria, 2013, Arlington VA: Asociacion Americana de
Psiquiatria, p.31.

Caracteristicas de hijos con TEA de acuerdo a su edad

De acuerdo con el DSM-5 (2013) en la guia de Consulta de los Criterios Diagnosticos,
hace referencia que generalmente algunos de los sintomas que se identifican son a los 12-24
meses de edad, pero anteriormente de esta edad se puede observar si la demora es grave 0 mas
adelante si son mas tenues. Las sefiales frecuentemente son marcadas durante la infancia
temprana y en los primeros afios de escolarizacion, en la infancia un poco mas tardia los indicios
pueden mejorar en algunos d&mbitos, en el transcurso de la adolescencia la gran parte de pacientes
mejoran conductualmente.

A lo largo del desarrollo de las personas diagnosticas con TEA, su deteccion precoz nos
da un perfil teniendo en cuanta su edad, el que puede contener problemas en el desarrollo de la
comunicacion, alteraciones sociales, intereses y conductas; a una corta edad suele pasar
desapercibido, conforme pasa el primer afio las sefiales del TEA son més notorias; a 36 meses de
edad coincide con el inicio de educacidn infantil y hay posibles alteraciones en la comunicacion

e interacciones con otros nifios de su edad, a los 5-6 afios de edad se dan a conocer a los nifios

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




REPOSITORIO DE

TESIS UCSM

UNIVERSIDAD

CATOLICA

DE SANTA MARIA

con TEA de alto funcionamiento debido a que manifiestan dificultades sociales y escolares, en la

adolescencia que se podria considerar entre los 10 a 12 afios hasta los 19 afios los individuos

diagnosticas con TEA manifiestan una baja motivacion por los estudios, dificultad para

establecer metas/objetivos y limitado interés en las relaciones sociales (Hervas et al., 2012).

Acorde con la Tabla 2, se mencionan los signos que se evidencian en las personas

diagnosticas con TEA teniendo en cuenta su edad:

Tabla 2

Signos de las personas diagnosticas con TEA conforme su edad

Areas

A partir de los 36 meses

A partir de los 4-5 afios

Adolescencia

Comunicacion

Intereses
conducta

Alteraciones
sociales

y

-Atraso en el desarrollo del
lenguaje.

-Limitado uso del lenguaje.
-Retraso de ecolalias.
-Reducida  imitacion  de
acciones espontaneas.
-Carencia de la comunicacion
no verbal.

-Inflexibilidad ante los
cambios.
-Desmesurada  sensibilidad

general al ruido.
-Juegos repetitivo.
-Hipersensibilidades.
-Estereotipias.

-Limitado uso de contacto
visual para comunicarse.
-Ausencia de interés por sus
pares.

-Escasez de sonrisa social.
-Carencia en acciones con
juguetes/objetos.

-No hay accién de consuelo.
-Sin iniciativa para juegos
simples con sus pares.

-Gusto de actividades
solitarias.

-No hay juegos de ficcién.

-Inapropiada o extrafa
entonacion.

-Escasez de gestos.
-Vocabulario inhabitual para
su edad.

-Reducido uso del lenguaje.
-Expresiones inapropiadas sin
importar el contexto.
-Preferencia a hablar
inesperadamente solo sobre
temas de su interés.

-Inconvenientes para planificar
actividades.

-Dificultades en su
comportamiento en diferentes
lugares.

-Intereses intensos.

-Rituales o compulsiones.

-Problemas para integrarse.
-Intentos impropios para jugar
con otros nifios.

-No ejecuta normas sociales
para su edad.

-Las demandas sociales dan
lugar a confusion o desagrado.

-Limitado uso del lenguaje
para comentar vivencias y
experiencias con sus pares
y familiares.
-Entendimiento literal del
lenguaje.

-Dificultad para mantener
una conversacion.

-Intereses muy intensos.
-Sin direccion para
desarrollar una orientacion
vocacional.

-Limitado interés para
pertenecer a un grupo.
-Dificultad para
comprender la
socializacion.

-Inconvenientes para actuar
en diversas situaciones.
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-Limitacién para reconocer o
responder a estados
emocionales de otros nifios.

Nota. Signos de TEA por edades. Adaptado de “Los trastornos del espectro autista” por Hervas et
al., 2012, Pediatr Integral, XVI (10), p.785.

Sindrome de Down

El termino Sindrome de Down hace alusion al Dr. John Langdom Down, quien en el afio
1866 lo definid clinicamente por primera vez y discernid a los nifios con sindrome de Down de
los que mostraban otras formas de retraso mental, lo que significaria que es una alteracion
congénita vinculada a la triplicacion total o parcial del cromosoma 21, donde el 95% de todos los
casos se debe a una diferencia en el desarrollo de formacion de celular en el feto. Este sindrome
contiene diferentes sintomas que varian entre las personas que lo padecen; siendo asi el mas
caracteristico el retraso mental y de crecimiento (Langdown, 1866; citado por Pérez, 2014).

Existen diferentes manifestaciones fisicas que pueden hacerse evidentes en las personas
que presentan dicha condicién (Figura 2). Las clinicas son la microcefalia, orejas caidas,
aplanamiento facial, los ojos almendrados, puente de la nariz ancha y presentan manchas en el
periodo neonatal, piel exuberante, cuello corto, estatura baja, tono muscular disminuido, manos
pequefias y cuadradas, hendidura en el pie (Pérez, 2014). Se menciona también, que el 95% de
los casos de esta condicion presentan una predisposicion materna, en donde la edad de la madre
juega un papel muy importante, ya que la incidencia de la que concibe aumenta a partir de los 45
afios de edad.

Cabe resaltar, los que son diagnosticados con sindrome de Down presentan muchisimos
riesgos superiores al de la poblacion con algun otro trastorno del neurodesarrollo. Entre ellas se

encuentran las enfermedades tiroideas, leucemias, estrefiimiento, trastornos de conducta,
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alteraciones en la columnay el torax, displasia de cadera, apnea del suefio y TEA (Capone,
2018).

Algunas de las dificultades presentadas, es la del retardo mental que se da en diferentes
niveles. También existen multiples alteraciones como la del aprendizaje, lenguaje y el habla que
se da a nivel morfolégico, fonolégico, morfosintactico, semantico y pragmatico. En la dificultad
del lenguaje y el habla no son derivados de la misma condicion sino més bien de su capacidad
para llegar a aprender, comprender la realidad y los inconvenientes para la conceptualizacion de
las personas con sindrome de Down (Cortes y Romero, 2015; citado por Rodriguez, 2018).

Figura 2
Fenotipo del S. de Down

Retraso mental Facies ancha y plana

Epi s
Occipuccio plano picantus

Paladar elevado y estrecho

boca abierta, lengua grande y escrotal
Manos y dedos cortos

clinodactlia del 5° dedo

hipoplasia de 2+ falange de 5° dedo

Pabellones auriculares
displasicos

Surco simiesco S

Cardiopatia congénita

. ' (canal atrio-ventricular)
Actresia/estenosis G-1

Pelvis displasica \ ;

Hipotonia muscular

Escesiva separacion de

dedos I y II de pies \

Nota. Fenotipo del Sindrome de Down. Adaptado de “Sindrome de Down
(trisomia 21)” por M. LOpez, 2005, Junta Directiva de la Asociacion Espafiola de
Pediatria, 6, p.38.

Niveles de discapacidad intelectual
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El sindrome de Down entra bajo la clasificacion de discapacidad intelectual segun
la OMS (2016) y de acuerdo con el DMS-5, tienen una nueva conceptualizacion de
habilidades adaptativas divididas en conceptuales, sociales y practicas; y el trastorno
requiere una especificacion de la gravedad que en este caso son leve, moderado, grave y

profundo, los cuales se definen por el funcionamiento adaptativo de la persona con cierta

condicion (DSM-5, 2013), tal como se muestra en la tabla 3:

Tabla 3

Niveles de discapacidad intelectual

Nivel de Area conceptual Area social Area practica

Gravedad

Leve -Existen dificultades en  -Inmaduros en las interacciones -Necesitan ayuda para realizar
el  aprendizaje  de sociales. tareas complejas.
habilidades académicas -La comunicacion, la -Necesitan apoyos tipicos
tal como la lectura, la conversacion y el lenguaje es como hacer las compras de
escritura, la aritmética, mas concreto o inadecuado. comida, el trasporte, organizar
control de tiempo, o del  -Puede existir dificultades en la la casa y cuidado de nifios,
dinero, y se necesita el regulacién de emociones y la preparacion de alguna comida
apoyo. conducta apropiada. saludable, arreglar asuntos
-Disminuye el -Hay limitaciones para la bancarios y administrar el
pensamiento abstracto comprension de situaciones dinero.

y la memoria a corto sociales, el juicio social es -En cuanto a lo laboral, es

plazo, y hay un inmaduro, y la persona corre bueno en trabajos que no

planteamiento mas riesgo de manipulacion por otras  tienen mucho peso en

concreto para (inocencia, credulidad). habilidades conceptuales. -

solucionar problemas. Apoyo necesario para formar
una familia.

Moderado -El lenguaje y las -Diferencias en la conducta -Puede cubrir sus necesidades
habilidades pre- social y comunicativa. personales como  vestirse,
académicas se -Se puede tener éxito para crear comer, higiene personal.
desarrollan lentamente. amistades e incluso establecer -Necesita largos periodos de
-Surgen problemas en relaciones  romanticas, pero ensefianza para realizar tareas
la lectura, escritura, pueden estar limitadas. domeésticas.
matematicas, y la -No suelen percibir o interpretar -Puede conseguir un trabajo,
comprension del claves sociales de manera pero necesitara apoyo de otros
tiempo y dinero. correcta. 0 supervision para alcanzar
-Requieren de apoyo -Los juicios y aptitudes para expectativas sociales.
en el trabajo y en su tomar decisiones son limitada. -La conducta no adaptativa
vida cotidiana. -Se necesita apoyo para tener estd  presente,  causando

éxito en situaciones sociales o de  problemas sociales.
comunicacion.

Grave -Limitacién en -Lenguaje hablado limitado en -Requiere ayuda para todas las

habilidades sociales.
-Escasa comprension
del lenguaje escrito o

vocabulario y gramatica.
-Palabras o frases simples.

actividades de la vida diaria.
-Se requiere supervision todo
el tiempo.
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Profundo

comprension de -El habla y la comunicacion -No se puede tomar decisiones
ndmeros. (tiempo, estan centradas en el aqui y el sobre su bienestar o el de otros.
dinero). ahora. -Requiere asistencia en el
-Los cuidadores -Lenguaje usado méas trabajo.

aportan apoyo intenso comunicacion social. -La conducta desadaptada,
para la solucién de -Relaciones familiares son incluye autolesiones.
problemas. fuente de placer y ayuda.

-Se usa objetos para el
autocuidado, el trabajo,

-Limitada comprensién de la
comunicacion simbolica.

-Depende de otras personas
para todos los aspectos (salud,

y el ocio. -Expresa sus propios deseos y seguridad, cuidado fisico).
-Puede adquirirse emociones, a través de la -Actividades vocacionales con
habilidades comunicacion no verbal, no altos niveles de apoyo.

visoespaciales.
-Deficiencias motoras 0
sensoriales puede

simbolica
-Las deficiencias sensoriales y
fisicas impiden actividades

-Conductas desadaptadas
estan presentes en una minoria
significativa.

impedir el uso sociales.

funcional de objetos.
Nota: Niveles de discapacidad intelectual. Adaptado de “Guia de consulta de los criterios
diagnodsticos del DSM 5” por Asociacion Americana de Psiquiatria, 2013, Arlington VA:
Asociacion Americana de Psiquiatria, p.04.

Todos los diagnosticados son sindrome de Down obtiene buenas puntuaciones en
pruebas de manipulacién, perceptivas y motrices, sin embargo, suelen presentar
puntuaciones mas bajas en factores de tipo verbal, numérico de inteligencia formal y
abstracta y pensamiento creativo. Durante la etapa de la nifiez los nifios con esta
condicional al ser evaluados con las pruebas anteriormente mencionadas, no suelen dar
resultados significativos con respecto a la media estimada de personas sin retraso, pero se
pueden apreciar ciertos déficits en la capacidad de discriminacion auditiva y visual
(Calero, Robles y Garcia, 2010). Mientras que, en la etapa de adolescencia, los puntajes
en las pruebas de inteligencia disminuyen drasticamente ya que durante esta etapa se
encuentra el pensamiento abstracto, capacidad con la cual las personas con sindrome de
Down tienen especiales dificultades (Ruiz y De Cantabria, 2001).

Tipos de Sindrome de Down
Existen tres tipos de sindrome de Down segun el Centro para el control y la

prevencion de enfermedades (CDC, 2022), por lo general no se puede distinguir entre un
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tipo y otro sin antes observar los cromosomas porque las caracteristicas fisicas y los
comportamientos son similares:
-Trisomia 21: también se le conoce como trisomia libre o regular por ser la mas
comun. Con este tipo de sindrome de Down, cada célula del cuerpo tiene tres copias
separadas del cromosoma 21 en lugar de las 2 normales, por lo que uno de los gametos
tendra 24 cromosomas.
-Sindrome de Down por traslocacion: Este tipo representa a un pequefio de
porcentaje de las personas diagnosticadas con esta condicion. Ocurre durante la meiosis,
un cromosoma 2 puede romperse, lo que da lugar a que se una a otra pareja de
cromosomas o “traslocado”. Suele ser aproximadamente el 4% de los casos.
-Sindrome de Down con mosaicismo: Mosaico significa mezcla o acoplamiento.
Los nifios con sindrome de Down con mosaicismo, pueden tener las mismas
caracteristicas que otros con sindrome de Down, sin embargo, puede que presente menor grado
de discapacidad intelectual. Pero los rasgos fisicos, asi como su desarrollo potencial dependeran
del porcentaje de células trisomicas que se hayan generado en el organismo. Solo el 1% de los
casos.
Trastorno por déficit de atencién/hiperactividad

El trastorno por Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH) puede definirse por un
patron persistente de conductas activistas de inatencién, hiperactividad e impulsividad (DSM-5,
2013), se manifiesta de manera anticipada antes de la edad escolar lo que persiste hasta la edad
adulta, lo que puede producir deficiencias en el funcionamiento familiar, escolar, social y
ocupacional; teniendo segln su sintomatologia tres predominios: inatento, hiperactivo-impulsivo

y combinado. Entonces, al hablar de TDAH se reconoce como un trastorno intrincado donde se
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puede encontrar mucha diversidad respecto a los criterios diagnésticos (Ramos, 2010; citado por
Catalan, 2022).

La carencia de atencién y confusion incluyen la incompetencia para realizar a su totalidad
tareas, parece no escuchar, ni ser escuchado y la persistente perdida de materiales en niveles
consistentes de acuerdo a la edad o a la etapa de desarrollo. Dentro de los principios estan la
hiperactividad-impulsividad que se relaciona con la incapacidad para quedarse quieto, capacidad
para interferir en las actividades de los demaés; exhibiendo de manera repetitiva excesos, que no
son los acordes a los hitos dentro del desarrollo infantil (Cunha, 2022).

Dicha condicién “tiene como origen neurobiologico y fisiologico donde se compromete
el cortex prefrontal, ganglios basales, cuerpo calloso, y vermis cerebeloso, de la misma forma
podemos encontrar neurotransmisores asociados como la noradrenalina y dopamina” (Pelaz y
Autet, 2015).

Mercader, Colomer y Berenguer (2014) realizaron una investigacion sobre la relacion
entre caracteristicas de resiliencia, estrés parental y satisfaccion con la vida en familias con hijos
con TDHA, tuvieron como dos objetivos: a) analizar las diferencias en el estrés de los padres de
nifios y adolescentes con TDAH con altas y bajas puntuaciones en factores de éxito relacionas
con la resiliencia b) estudiar la relacion entre estos factores de exito y nivel de satisfaccion con la
vida del nifio en distintos dominios. La muestra se realizé para 46 familias, utilizaron los
siguientes instrumentos: cuestionario de evaluacién de atributos de éxito, el dominio del padre
del Pareniting Stress Index y las Escalas de Satisfaccion vital. Los resultados muestran que existe
diferencias significativas en el estrés de los padres de nifios con TDHA y puntuaciones altas y
bajas en autoconciencia, proactividad m y establecimiento de metas. Esta investigacion mostrod

que tener hijos con TDAH que desarrollen capacidades y limitaciones propias, que puedan
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establecer estrategias por cuenta propia a pesar de las dificultades que puedan surgir, reduce
considerablemente el estrés de los padres. En conclusion, el estudio demuestra que el
comportamiento y las necesidades de los nifios con discapacidad neuropsicoldgica afectan la
salud fisica y mental de los padres, lo que provoca enfermedades y debilita la dinamica familiar,
por lo tanto, dicho esto, el impacto que genera en la familia el hecho de tener un hijo con
discapacidad, se presente a distintos niveles como, por ejemplo, en lo econémico, social y
emocional, ya que exige una reorganizarse y adaptacion a la situacion.

De acuerdo con diferentes estudios, el TDAH puede ser el resultado del déficit en
mecanismos neuronales, y con el apoyo de pruebas psicolégicas se encuentran caracteristicas
cognitivas en las se evidencia un cuadro de disfuncion ejecutiva como control inhibitorio,
flexibilidad cognitiva, fallos en la atencion selectiva y sostenida, inconvenientes en el
procesamiento de informacion, dificultad en el lenguaje y en el procesamiento de la informacion
visoespacial (Pérez et al., 2016).

Criterios diagnésticos para el TDAH

Como menciona Rodillo (2015) las conductas descriptivas que se encuentran en el DSM-
5 se pueden hallar en el desarrollo normal de los nifios y adolescentes, por lo cual para realizar
una identificacién como criterios diagnosticos se necesita que estas caracteristicas sean
desmedidas y severas, para ello se describen las siguientes (tabla 4):

Tabla 4
Criterios Diagnosticos del DSM-5 para el TDAH

*Patron persistente de inatencion y/o hiperactividad-impulsividad que interfiere con el funcionamiento o desarrollo
que se caracteriza por (1) y/o (2):

Inatencion: Seis (0 mas) de los siguientes sintomas se han mantenido durante al menos 6 meses en un grado que
no concuerda con el nivel de desarrollo y que afecta directamente las actividades sociales y académicas/laborales:
- A menudo no presta la debida atencion a los detalles o, por descuido, comete errores en las tareas de la escuela,
el trabajo y otras actividades.

- A menudo tiene problemas para concentrarse en las tareas o en los juegos.
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- A menudo parece que no escucha cuando se le habla directamente.

- A menudo no sigue las instrucciones y no termina las tareas de la escuela, los quehaceres o cualquier otra
responsabilidad en el trabajo (no por conducta oposicional o por no entender las instrucciones).

- A menudo le cuesta organizar las actividades.

- A menudo evita, rechaza o se niega a hacer cosas que requieren mucho esfuerzo mental por mucho tiempo (como
tareas escolares o quehaceres de la casa).

- A menudo pierde las cosas que necesita para hacer ciertas tareas o actividades (por ejemplo, juguetes, trabajos
escolares, lapices, libros, o herramientas).

- Se distrae con frecuencia.

- Tiende a ser olvidadizo en la vida diaria.

Hiperactividad: Seis (0 més) de los siguientes sintomas se han mantenido durante al menos 6 meses en un grado
que no concuerda con el nivel de desarrollo y que afecta directamente las actividades sociales y
académicas/laborales:

- A menudo juguetea o golpea con las manos ni los pies mientras esta sentado.

- A menudo se levanta de la silla cuando se quiere que permanezca sentado.

- A menudo corre o trepa en lugares y en momentos inoportunos (En adolescentes o adultos, puede limitarse a estar
inquieto).

- A menudo tiene problemas para jugar o disfrutar tranquilamente de las actividades de recreacion.

- A menudo "esta en constante movimiento o parece que tuviera "un motor en los pies".

- A menudo habla excesivamente.

Impulsividad:

- A menudo suelta una respuesta sin haber oido antes toda la pregunta.

- A menudo le cuesta esperar su turno.

- A menudo interrumpe al que esta hablando o se inmiscuye con otros (por ejemplo, se mete en las conversaciones,
juegos o actividades; puede empezar a utilizar las cosas de otras personas sin esperar o recibir permiso; en
adolescentes y adultos, puede inmiscuirse o adelantarse a lo que hacen los otros).

Ademas, se deben cumplir las siguientes condiciones:

- Algunos sintomas de desatencion o hiperactividad-impulsividad estan presentes antes de los 12 afios de edad.

- Algunos sintomas de desatencion o hiperactividad-impulsividad se presentan en dos o mas ambientes (por
ejemplo, en casa, escuela o trabajo; con amigos o familiares; en otras actividades).

- Existen pruebas claras de que los sintomas interfieren o reducen la calidad de la actividad social, académica o
laboral.

- Los sintomas no aparecen exclusivamente motivados por esquizofrenia u otro trastorno psicético, y no se explican
mejor por la presencia de otro trastorno mental (trastornos del estado de animo, ansiedad, trastorno disociativo,
trastorno de la personalidad).

Nota. Criterios diagnodsticos del TDAH. Adaptado en “DSM- 5: Manual diagndstico y estadistico
de los trastornos mentales” por American Psychiatric Association, 2013.
Caracteristicas de hijos con TDAH de acuerdo a su edad

De acuerdo con el Instituto Nacional de la Salud (NIH, 2021) la gran mayoria que tienen
esta condicion del TDAH persisten con los sintomas a medida que entran a las diferentes etapas
de desarrollo. Algunos, sin embargo, no se les hace evidente hasta el momento donde ingresan a

la escuela. En los nifios pequefios, la hiperactividad y la impulsividad son sintomas muy
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recurrentes, ya que, no necesariamente hacen evidenciar algunos sintomas en el hogar sino
también en la escuela, en reuniones sociales, etc. En estos nifios, la condicion se vuelve méas
notoria a medida que acrecientan las demandas académicas y se aglomeran las responsabilidades.

Para todos los adolescentes, dicha etapa es un reto. La hiperactividad tiende a reducir a
medida que el nifio va creciendo, los adolescentes que contintan siendo hiperactivos llegan a ser
inquietos e intentar realizar muchas cosas al mismo tiempo. Puede que elijan actividades que les
ofrezcan satisfaccion o beneficios inmediatos, en lugar de las que puedan demandar méas
esfuerzo, pero ofrecen mayores recompensas a largo plazo, para aquellos adolescentes que
principalmente padezcan de déficits de atencion puede que en la escuela o en otras actividades
logren ser mas independientes, llegando a tomar decisiones sobre su propia salud. En esta etapa,
existe mayor riesgo de baja autoestima, distorsién del autoconcepto, posiblemente como una
consecuencia de disfuncion familiar o relaciones sociales disfuncionales. Lo que podria conducir
a un estado animico bajo y sentimientos de infravaloracion (Rusca y Cortez, 2020).

Algunos nifios con esta condicion del TDAH continGian teniendo el trastorno cuando son
adultos. Y en algunos casos los adultos que tienen la condicion no lo saben. Suelen tener
problemas para organizarse, ser constante en el trabajo o recodar y cumplir con citas. En cuanto,
a las tareas diarias como levantarse temprano, prepararse para ir al trabajo, llegar puntual y ser
productivo puede ser dificil para los adultos con TDAH. Sin embargo, los trastornos comérbidos
en adultos son parecidos a los hallados en la nifiez, con la diferencia que existe mayor riesgo de
drogodependencias y trastornos de la personalidad (Moreno et al., 2015).

Estrés

Un concepto tan conocido y estudiado durante las Gltimas décadas fue teniendo muchas

definiciones que han ido variando a lo largo del tiempo. Se tiene como primeras definiciones de
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Selye y Prioreschi (1960) que entendia al estrés como un denominador comun ante reacciones de
adaptacion del ser humano, pero sin ninguna causa particular conocida. Al pasar de los afios, se
fueron modificando y agregando més caracteristicas; de acuerdo con Lazarus y Folkman (1986)
denotaron una valoracién cognitiva que es respuesta a un suceso detonador de estrés en donde
dependiendo del resultado, la transicion de estrés puede ser positiva 0 negativa. Podriamos decir
entonces, que la situacion resulta estresante en la interaccion del entorno y el sujeto. Dado que,
dicha interaccion dependera del impacto del estresor ambiental y de los recursos personales,
sociales o culturales.

Por otro lado, Burga (2009) menciona que diferentes autores indican que el estrés es algo
inevitable en la vida del ser humano y se presenta de menor a mayor medida a lo largo del
tiempo. Se puede hablar tanto en el ambito de la psicologia clinica, organizacional y educativa.
Tal es el motivo, que este se presenta en algin momento determinado y segun la experiencia o
situacion que ocurra. Llegando a ser un peligro para el bienestar, incluida la supervivencia, por
ello, cuando una persona se ve afectada, intentara hacer frente a la situacion, ya sea en contra de
ella o intentando escapar.

Entonces, se asume que el estrés tiene maltiples manifestaciones que se presentan como
una respuesta ante una situacion que desequilibra a nuestro organismo y que puede ser

manifestado como amenaza o no, interfiriendo en aspectos de nuestra vida.

Sintomatologia del estrés
Capdevila y Segundo (2005) mencionan que el estrés es una respuesta tanto fisica como

mental, a las adaptaciones del ser humano a situaciones dificiles, estas respuestas que pueden
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ayudarnos a afrontar problemas, tienden a desencadenar serios problemas que se ven reflejados
en:

e Emociones: Ansiedad, irritabilidad, miedo, confusion o turbacion, fluctuacion del &nimo.

e Pensamientos: Excesiva autocritica, dificultad para concentrarse y tomar decisiones,
preocupacion por el futuro, excesivo temor al fracaso, pensamientos repetitivos.

e Conductas: Tartamudez u otras dificultades para hablar, llantos, risa nerviosa, trato
brusco a los demas, rechinar los dientes o apretar la mandibula; aumento del consumo de
sustancias alcohdlicas; mayor riesgo a accidentes; aumento o disminucion del apetito.

e Cambios fisicos: Manos frias o sudorosas, dolor de cabeza problemas de espalda o cuello,
musculatura contraida, perturbaciones del suefio, fatiga, malestar estomacal, respiracion
agitada o palpitaciones, boca seca, temblores.

Fases del estrés

Selye (1936); citado por Avila (2014) define un conjunto de reacciones fisiologicas que
pueden desencadenar por cualquier exigencia ejercida sobre el organismo, sobre cualquier
estresor que pueden ser tanto fisicos como psicoldgicos. Este proceso esta conformado por tres
fases:

Fase de alarma: En esta fase el cuerpo se prepara para generar el méximo de energia que
se da cuando nos enfrentamos a una situacion dificil. Puede provocar diferentes reacciones en el
organismo, como tension muscular, aumento en la frecuencia cardiaca, agudizacion de
sentimientos.

Fase de resistencia: Cuando se mantiene la situacion de alerta, sin que el cuerpo se relaje.
El organismo pretende regresar a su estado normal, y se vuelve a producir una nueva respuesta

fisioldgica, conservando las hormonas en situacion de alerta constante.
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Fase de agotamiento: Sucede que el estrés llega a ser crénico, y sostiene un periodo de
duracion de acuerdo a cada individuo. Esta fase es la que ocasiona mas problemas, pues si la
tension, los estimulos y demandas estresantes no se detienen, el nivel de resistencia llegaréa a
agotarse, dando como resultado una nueva alarmay altos problemas fisicos y psicolédgicos. Esta
fase provoca debilidad, deseo de huida y sensacion de angustia.

Clasificacion de estrés

Segun Tereucan y Treiman, (2016) el estrés puede clasificarse conforme a los factores
que lo ocasionan; cantidad de estrés, consecuencia del estrés y grado del estrés. La cantidad de
estrés, estad compuesta por dos niveles, el hiperestrés e hipoestrés. EI primero corresponde
cuando la persona es impulsada mas alla de lo que puede manejar, resulta de una sobrecarga o
tiende a exagerar dicho estrés; por otro lado, el hipoestrés hace mencién a una persona sin
inspiracion o motivacion, y esa falta de ganas de disfrutar experiencias nuevas puede estar
relacionada estrechamente con una baja autoestima o depresion (Vigo, 2014).

La consecuencia del estrés, esta clasificado por eustrés y distrés. Donde el primero indica
a aquel estrés positivo, se podria decir que el eustrés no solo aumenta la vitalidad, salud y
energia sino favorece a la toma de decisiones, lo cual les permite resolver de manera ideal los
inconvenientes que se presenten en la vida y aumentar sus capacidades y habilidades; sin
embargo, el Distrés, es todo lo opuesto, lo negativo, actia como un desequilibrio en la vida de la
persona, cuando estas demandas son excesivas y/o prolongadas hacen dificil la adaptacion de la
personay no logran superar la situacion estresora, llegando al punto de no poder resolver ningln
problema (Mantilla et al., 2014) .

El grado de estrés puede presentarse en dos, los cuales son, el estrés cronico y el agudo;

el primero es la forma de estrés més frecuente el cual surge de las exigencias y presiones de un
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pasado reciente o un futuro cercano, donde puede suponer un shock emocional; por otra parte, el

estres cronico es un estado constante de alarma que aparece cuando la persona no ve una salida a
la situacidn estresante, puede durar mucho tiempo, haciendo enfermar y desgastando los recursos
de la persona que lo padece, algunos casos también pueden provenir de vivencias traumaticas de

la nifiez que aun se mantienen constantes (Avila, 2014).

Estrés Parental

Se puede hablar del estrés desde diferentes perspectivas, muchos de los cuales incluso,
pueden ensamblarse perfectamente. Segun (Hans, citado por Basa, 2010) menciona que el estrés
es una respuesta corporal la cual no es especifica, en presencia de cualquier circunstancia que le
haga el organismo. La respuesta es normal y beneficiosa, ya que prepara al organismo tanto para
hacer frente como para la evasion.

Como se menciono anteriormente, el estrés es una reaccion del ser humano que causa un
sentimiento de angustia, que en la posicion del estrés de crianza o parental esta ocasionada por el
desafio de la paternidad. Segin Abidin (1990), considera que tension parental provocada por la
crianza se ocasiona en funcion a ciertas peculiaridades del nifio y de los padres. Algunas de las
caracteristicas que incluye el Abidin, son:

e Temperamento, (humor, nivel de hiperactividad, habilidad para adaptarse a los
cambios y demandas ocasionadas por los hijos).

e Cumplir expectativas, el grado en que los hijos logran superar las aspiraciones
puestas por los padres.

o Nivel de refuerzos, sobre todo los refuerzos positivos que los nifios pueden

ofrecer a sus padres cuando superan obstaculos.
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Cara (2019) desarrollo en Esparfia una investigacion, estrés parental y resiliencia en
padres de hijos con trastornos del neurodesarrollo, este estudio fue de tipo correlacional ,el
objetivo fue determinar si existe una diferencia en los niveles de estrés parental y de resiliencia
en padres de hijos con trastornos del neurodesarrollo y en padres con hijos sin tales neurotipicos,
para el estudio la muestra fue un total de t60 participantes , los instrumentos que usaron fueron
cuestionarios distintos , en primer lugar el Parentig Strees Index- Short Form ( PSI -SF) y en
segundo lugar la escala de resiliencia — 14. En esta investigacion se llego a la conclusion de si
existe diferencia significativa entre la variable interaccién disfuncional entre padre e hijo, lo que
significa que los padres de hijos con problemas de neurodesarrollo ven su rol parental como
menos reforzante de lo esperado lo cual los lleva a percibir en niveles bajos que sus hijos son
capaces de satisfacer las expectativas que habian depositado en ellos.

En ocasiones si los niveles de estrés son moderados o flexibles, permitiran desarrollar
practicas sensibles y conscientes a las peticiones del hijo, pero cuando supera la capacidad de
respuesta o es persistente y eminente, afecta de manera desfavorable al padre (la mayoria de
veces a madres) y el uso idoneo para la crianza (Dioses, 2017). El hecho de que las madres estén
mucho mas estresadas y que su estrés acreciente durante la crianza, puede evidenciarse en la
cantidad de tiempo que ellas emplean para el cuidado del nifio; en tanto el rol del padre como
figura de crianza, por lo menos hasta el momento, ha sido menos definido en la sociedad (Belsky
y Rovine, citado por Pérez et al., 2012).

Dimensiones de estrés parental

El psicologo Richard Abidin (1995), quien disefio y construyé el Cuestionario de Estrés
Parental para medir los niveles de estrés en padres de familia. Dicho modelo indica que el estrés

parental este compuesto por 3 dimensiones:
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Dimension Padre. El cual implica las caracteristicas psicolégicas internas del padre o
madre, como su personalidad, autoconcepto, sentido de competencia, creencias, autoestima,
estrategias de afrontamiento, etc.

Dimension del hijo. Hace referencia a los atributos psicolégicos del hijo y las conductas
gue manifiesta ante la crianza, como el temperamento, reacciones emocionales y el nivel de
control de ellas, desarrollo psicoldgico y fisico (aprendizaje, relacién con otros, atencion).

La relacion padre-hijo. Menciona los aspectos que surgen en la interaccion entre los
padres de familia con sus hijos, como el reforzamiento que reciben los padres de sus hijos y los
conflictos entre ellos, las expectativas de los padres hacia el desarrollo de sus hijos,
interpretaciones y atribuciones de las conductas del otro.

Enriquez y Rodriguez (2020) realizo una investigacion en la ciudad de Arequipa-Perd ,
esta investigacion se trataba de estrategias de afrontamiento y estrés parental en padres de nifios
con trastorno del espectro autista con edades de 3 a 11 afios en centros de educacion basica
espacial de la ciudad de Arequipa, tenia como objetivo identificar la relacion entre los niveles de
estrés parental y las estrategias de afrontamiento en padres de nifios diagnosticados con TEA,
esta investigacion corresponde a un disefio del tipo no experimental, donde se utilizé una
muestra conformada por 35 padres de familia, los instrumentos que se utilizaron fue el
cuestionario de estrés parental Abidin, 1995 version resumida, también se uso el cuestionario de
estrés parental (PSI-SF). En la investigacién se pudo determinar que existe una relacion
apreciable entre la estrategia de busqueda de soporte emocional y la dimension de malestar
paterno, lo que indica que el uso de estrategias que buscan soporte emocional disminuye el nivel

de estrés parental.
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Por su parte Tello (2019) realizo una investigacion sobre el estrés parental y resiliencia en
madres con hijos discapacitados de centros educativos basica especial del distrito de ventanilla,
en este estudio tuvo como objetivo determinar la relacion entre el estrés parental y resiliencia en
madres con hijos discapacitados. El disefio de esta investigacion fue de tipo correlacional con
disefio no experimental. La muestra estuvo conformada por 110 madres, las edades de las madres
oscilan entre los 23 y 60 afios. Los instrumentos que fueron empleados fue el cuestionario de
estrés parental (PSI-SF) desarrollado por Abidin en el 1995, también se utilizé la escala de
resiliencia de Wagnild y Young, adaptado al Pert por Novella (2002). En la investigacion
realizada por Tello los resultados indicaron que el 81,8% de las madres presentan un estrés
parental significativo y el 73.7% presenta niveles bajo de resiliencia. Basados en los resultados
de la investigacion se determin6 que existe correlacion significativa inversa entre el estrés
parental y la resiliencia en madres con hijos discapacitados, lo que significa que a menos
capacidad de resiliencia los padres experimental alto grado de estrés parental, en efecto menor
resiliencia mayor dificultad en la crianza para el padre a causa de las de las caracteristicas
propias del hijo.

Segun Deater, 2004 (como se cita en Sanchez, 2015) sostiene que, si las tres dimensiones
se encuentran de manera negativa, tienden a deteriorar la calidad del vinculo afectivo entre
padres e hijos, debido a que cuando se encuentran en altos niveles, se reduce las muestras de
afecto, dando como resultado métodos rigidos de disciplina, asi como hostilidad hacia el hijo, y
en su méxima consecuencia, abandono total del rol de padre o madre. Lo que conlleva, que
aumenten los problemas emocionales y de conducta del hijo (ansiedad, depresién, desobediencia

y agresion).
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Siendo asi, que a medida que aumenta el estrés parental, se dafia la calidad de relacion
entre el progenitor y el hijo, teniendo un impacto negativo en el desarrollo psicologico del menor
que se hace notar en temores, ansiedad, violencia, conductas inapropiadas, etc. Todo lo opuesto,
a cuando se disminuye el estrés en los padres, ya que, se mejora la calidad de crianza y relacion
entre ambos, llevando consigo un 6ptimo desarrollo y bienestar socio-emocional del hijo (Baker
y Heller, 1996; Himelstein et al., 1991; Ostberg y Hagekull, 200; citado por Sanchez, 2015).

Resiliencia

El termino de Resiliencia proviene de la palabra latina resilio que quiere decir volver al
estado inicial, es utilizada para referirse a la plasticidad y fortaleza que tenia un objeto; en
cambio, en psicologia no se habia utilizado el termino ya que no se acoplaba en la terminologia
de las ciencias de la salud y se acord6 reemplazarlo por la “superacion de adversidades”. Por lo
tanto, la definicion que se le dio a resiliencia radica en la capacidad humana para enfrentar,
sobrellevar y salir adelante o fortalecido por experiencias de adversidad (Seperak, 2016).

Segun Wagnild y Young (1993), mencionan que la resiliencia es un peculiaridad de la
personalidad que mitiga o minimiza el resultado perjudicial del estrés, es la capacidad de
soportar, tolerar la tension, las dificultades y a pesar de todo eso actuar de manera correcta en
cada situacion, de forma positiva, a pesar de que todo esté en contra, facilitando el proceso de
adaptacion; es por eso que especifica y determina a las personas que tienen valor para afrontar
las crisis o situaciones adversas.

Por su parte Mendoza y Sisa (2021) realizé una investigacion en Arequipa-Peru,
Bienestar psicologico y resiliencia en padres de nifios con autismo de la ONG autismo Arequipa,
el objetivo de la investigacion fue determinar la relacion entre el bienestar psicoldgico y la

resiliencia en padres de nifios con autismo, se trabajé bajo una paradigma cuantitativo con un
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disefio descriptivo correlacional transversal, la muestra fue de 50 padres de nifios con autismo ,
los resultados mostraron que no existe relacion significativa entre el bienestar y la resiliencia, es
decir el bienestar psicol6gico no varia en relacién a la resiliencia en cuanto a los niveles de
resiliencia los resultados fueron que los padres mostraron un nivel medio (26%) lo que
significaria que los padres presentan medianamente la capacidad de resistir a los obstaculos y a
las adversidades e la vida.

Ruiz (2015) realizo una investigacion en Ecuador, fue un estudio exploratorio con el
objetivo de determinar las relaciones existentes entre el nivel de resiliencia y el nivel de estrés en
padres con multidiscapacidad, la investigacion fue de tipo correlacional, donde la muestra fue de
57 padres. Determinaron que un nivel alto de resiliencia influye en el desarrollo de un nivel
medio de estrés parental, también se pudo identificar que las dimensiones de resiliencia sobre
competencias personales influyen en el aparecimiento de menos niéveles de estrés parental esta
investigacion nos lleva a pensar que desarrollar resiliencia, nos permite tener la capacidad de
afrontar con éxito la adversidad, la tragedia, incluso fuentes importantes de estrés, puede ayudar
a manejar los sentimientos de ansiedad e incertidumbre.

La resiliencia no esta en los seres excepcionales sino en todas las personas y en el
entorno. Por eso se puede entender que es una cualidad humana mundial concurrente en todas las
situaciones estresantes y complicadas, guerra, desastres, violencia, explotaciones, abusos,
maltratos y es de gran utilidad para afrontarlos y salir fortalecido e incluso convertido de estas
experiencias (Vanistaendel, citado por Uriarte, 2005).

Entonces se puede asumir que la resiliencia es parte del proceso evolutivo de todas las
personas, pero no se ha comprobado que sea una cualidad innata ni mucho menos que sea

estrictamente adquirida (Grotberg, citado por Uriarte, 2005). Es asi que se entiende como una
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capacidad que se construye en el trascurso de interaccion individuo-contexto (Rutter, citado por
Uriarte, 2005).

Asi, podemos comprender que la resiliencia no puede ser analizada como algo con lo que
se nace, sino que esto evoluciona con la interaccion que se tiene con el ambiente y las
caracteristicas de las personas de la sociedad, creando asi una capacidad en el individuo de hacer
frente de la mejor forma cualquier adversidad (Mendoza y Sisa, 2021).

Modelos teoricos de resiliencia

La resiliencia se ha transformado en tépico de investigacion debido a que esta relacionada
a la salud mental y a las herramientas de adaptacion al entorno como parte de la persona; en los
altimos afios han surgido multiples teorias y modelos, en los cuales, a pesar de sus diferencias, la
gran mayoria de los investigadores han agregado la idea de que la resiliencia es una evolucion
dinamica que cambia con el paso de los afios (Ortunio y Guevara, 2016).

A lo largo del tiempo el perfeccionamiento del concepto se construyo diversos modelos,
tedricos, los cuales se presentan a continuacion.

Modelo del desafio de Wolin y Wolin

En el modelo de Wolin 'y Wolin (1993) proponen ir desde un enfoque de riesgo hasta un
“Enfoque de desafio” el cual consiste que cada experiencia negativa pueda componerse en una
capacidad de afrontamiento, de esta forma, la adversidad no dafara al individuo, sino que lo

puede favorecer.

El modelo de desafio se focaliza en las cualidades que tienen las personas resilientes, asi
pues, que Steven Wolin y Sybil Wolin, intentaron descubrir los factores que beneficien a las

personas, llegando a desarrollar “los 7 pilares de Resiliencia”.
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Los cuales son la introspeccion, independencia, interaccion, iniciativa, humor, creatividad
y moralidad, que se explicaran mas adelante.

Teoria del desarrollo psicosocial de Grotberg

Realizado por Edith Grotberg, quien aseguro que la Resiliencia es una reaccion que se da
ante la aparicién de cualquier adversidad, la que suele manifestarse en muchas etapas de la vida
0 en un momento determinado. Grotberg (citado por Lozada, 2018) indica que la Resiliencia es
como un elemento indispensable, tanto para retar a las adversidades como para la promocion de
la salud emocional.

Grotberg (2009) en su libro “La resiliencia en el mundo de hoy” incorpora el estudio de la
dinamica y la interaccion de los diferentes factores de riesgo y proteccion, el punto de vista de
promover la resiliencia como un proceso; debido a la interaccion de factores personales y
sociales. La resiliencia surge y se manifiesta en cada individuo de una manera determinada.
Aunqgue previamente se trabajé para determinar las dindmicas que existen en el proceso resiliente
para que puedan ser utilizados en intervencidn; esta vision sugiere que cualquiera puede entonces
comenzar con factores relacionados con la resiliencia; es decir, la resiliencia es eficaz no solo
para enfrentar desafios; sino también para incluir la promocion de la salud mental.

Conforme con esta teoria de Grotberg, para hacer frente a las adversidades, asi como
reponerse y superarlas, las personas acaparan cuatro factores resilientes que son: Yo Tengo, Yo
Soy, Yo Estoy y Yo Puedo, estaran presentes en las expresiones verbales de las personas con
caracteristicas resilientes.

Categoria de los factores resilientes

Yo tengo: Entorno social.
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Personas en quienes se confia incondicionalmente y que me quieren, que me ensefian la
establecer limites para evitar inconvenientes. Que capaces de ensefiar la forma adecuada de
comportarse a través del ejemplo, admirables que me ayudan a desenvolverme solo y que me
brindan su apoyo para cubrir necesidades basicas; cuando se corre peligro, por enfermedad,
cuando se necesita mejorar algun aspecto.

e Yo soy: Fortalezas intrapsiquicas y condiciones personales. Alguien por quien
sienta amistad y carifio, bienestar cuando se ayuda a otros y manifiesta afecto
hacia los demas con mucho respeto hacia uno mismo y hacia sus semejantes.

e Yo estoy: Dispuesto para responder por los propios actos y creer que todo ira
bien, optimista y con esperanza.

e Yo puedo: Habilidades sociales: Mantener conversacion sobre temas que, de
inquietud, buscar soluciones a los problemas que se presenten, saber controlar los
deseos de realizar algo peligroso y pueda generar consecuencias, expresar lo que
se siente y pedir ayuda cuando se necesite y desarrollar novedosas ideas y formas
de hacer las cosas.

Modelo integrador de Resiliencia

Mientras surgian nuevas investigaciones que explicaban con mayor profundidad el
contexto de resiliencia también fueron planteados modelos que declaran como se produce la
resiliencia. Cada uno de los modelos que aportaron diferentes autores construyen muchos
aspectos para el concepto de resiliencia.

Como punto de partida en los procesos que generan la resiliencia existe una interaccion
continua entre el individuo, familia y comunidad, es asi que cada uno de ellos aporta a dicha

interaccion sus propios recursos y debilidades. Durante los procesos que se presentan entre el
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individuo, familia y comunidad, la persona logra incrementar mecanismos protectores ante las
vivencias y las experiencias que surgen. Conforme se perciba estas experiencias y los
mecanismos protectores activos que se pongan en marcha ante estas, se puede vivir como
“pruebas” (més o menos intensas) o llegar aun a desarrollar un “trauma” (Mateu et al., 2009).

Es asi que podemos entender que el trauma implica que se atraveso una situacion de
estrés, agudo o crénico, que produce un gran impacto de consecuencias negativas y que puede
Ilegar a ser muy simbolico tanto que puede desencadenar consecuencias en uno mismo. Asi
mismo, el hecho traumatico cambia la forma que tiene el individuo tiene de si mismo y del
mundo. Donde se marcaré un antes y después. EI modo en que resulte afectada la persona tendra
gran peso en su historia personal (creencias previas), tipo de situacion traumatica, las
peculiaridades que estuvieron presentes y que esquemas cognitivos estan presentes para armar un
armazon en el individuo (con los que se idéntica y definen en mayor medida como ser en el
mundo) (Saldafia, 2014).

Segun Cyrulink (citado por Mateu et al., 2009) hace referencia y muestra que existen
diferencias entre los conceptos de prueba y trauma, el autor al hablar de trauma menciona que es
un “estado de haber muerto”, en otras palabras, el individuo vive y discierne la experiencia como
una ruptura de su personalidad, y por consiguiente existe un antes y después en su vida. Con
respecto al termino “prueba” considera que, aunque luchemos y nos deprimimos, toleremos o
estemos muy enfadados poseemos la capacidad para sentirnos realmente vivos, continuar siendo
nosotros mismos y superar las dificultades.

Caracteristicas de personas resilientes
De acuerdo con Mrazek y Mrazek (citado por Palomar y Gomez, 2010) refiere que

existen 12 habilidades que diferencian a una persona resiliente y son:
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Respuesta rapida al peligro: Es la habilidad para reconocer las situaciones que ponen al
sujeto en peligro.

Madurez precoz: Desarrollo de la capacidad para hacerse cargo de uno mismo.

Desvinculacion: Consiste en diferenciar y lograr separar sentimientos intensos sobre uno
mismo.

Busqueda de informacion: Hace referencia al interés de la persona por tratar de
aprender todo lo que lo rodea.

Obtencion y utilizacion de relaciones que ayuden a subsistir: Capacidad para formar
vinculos que favorezcan al individuo en circunstancias criticas.

Anticipacion proyectiva positiva: Se refiere a la capacidad de sofiar un futuro mejor al
presente.

Decision de tomar riesgos: Habilidad de responsabilizarse propiamente cuando se toman
decisiones aun si la decision implica algun tipo de riesgo.

La conviccion de ser amado: El individuo demuestra sus emociones y asume que puede
ser aceptada y percibir el mismo nivel de afecto por otros de su entorno.

Idealizacién del rival: El individuo se identifica con alguna caracteristica de su rival,
con el objetivo de poder aprender de él y llevar una competencia sana.

Reconstruccion cognitiva del dolor: Habilidad para reconocer ciertos eventos negativos
de la forma mas aceptable y tolerable, enfocada como medio de ensefianza y refuerzo de metas.

Altruismo: Se refiere al placer de poder ayudar a otros de manera voluntaria 'y
desinteresada.

Optimismo y esperanza: Es la disposicién de ver positivamente las cosas que podrian

ocurrir en el futuro.
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Asi de la misma forma Wolin y Wolin (1993), mencionan la existencia de 7
caracteristicas fundamentales de resiliencia en las personas, y estas son:

Introspeccion: Acto cognitivo que involucra el curso de conocimiento y resolucion de
posturas donde surge la confianza en las virtudes y aceptacion de las debilidades permitiendo
equilibrio de uno mismo.

Independencia: Tener consciencia para establecer limites en un contexto con
adversidades.

Interaccién: Destreza para desarrollar lazos afectivos y satisfactorios con diferentes
personas.

Iniciativa: Capacidad que tiene una persona para exigirse y ponerse aprueba en
actividades progresivamente mas rigurosas.

Humor: Hace referencia a encontrar el lado positivo y comico en la adversidad. Con una
finalidad de poder superar obstaculos.

Creatividad: Competencia que le permite a la persona imponer orden y belleza con
finalidad a partir del caos.

Moralidad: Capacidad que tiene la persona para comprometerse de acuerdo a valores
sociales y distinguir entre el bien y el mal.

Segun las investigaciones de Wagnild y Young para hacer publica la escala de resiliencia
en 1993, se pudo encontrar 5 caracteristicas presentes en personas resilientes, donde a su vez
define a la resiliencia como un rasgo de la personalidad, siendo una cualidad para disminuir las

consecuencias del estrés, para una mejor adaptacion (Ramos, 2019).
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Dimensiones de resiliencia

Las caracteristicas identificadas incluyen la ecuanimidad, la perseverancia, la
autoconfianza, la satisfaccion personal y la soledad existencial, que se detallaran a continuacion:

Ecuanimidad: Capacidad de conservar una perspectiva en equilibrio de la vida propia y
experiencias, hacer frente a las circunstancias adversas de manera calmada, manteniendo una
actitud moderada ante los problemas.

Perseverancia: Es la capacidad de ser persistente ante las adversidades, luchando ante
todos los problemas que se puedan presentar y construyendo una vida estando involucrado y
ejecutando la autodisciplina.

Confianza en si mismo: Capacidad de crees en si mismo y en todas las habilidades
propias que se tiene, ademas autoexplorarse y reconocer las fortalezas y debilidades.

Satisfaccion personal: Viene siendo la capacidad de entender que existe un significado
en la vida y estimar cdmo se contribuye a esta.

El sentirse bien solo: Ser consciente del verdadero significado de libertad, comprender
que la vida es Unica y le pertenece a cada individuo, es posible compartir algunas experiencias,
pero hay otras que deben afrontarse solos.

Factores de Resiliencia

La Escala de Resiliencia que construyd Wagnild y Y oung (1993) esta conformada por
dos factores, y también cuenta con 5 subescalas con el propésito de identificar el grado de
resiliencia individual, que se detallan a continuacion:

Factor I: Se denomino “Competencia personal” indicador de autoconfianza, decision,

poderio, independencia, invencibilidad, perseverancia e ingenio.
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Factor II: Se llamo6 “Aceptacion de uno mismo” representa flexibilidad, balance,
adaptabilidad y una perspectiva de vida estable. Se ve reflejado en la aceptacion por la viday un
sentimiento de paz a pesar de las dificultades.

Ambos factores toman en cuenta las siguientes subescalas de resiliencia:

Ecuanimidad: Perspectiva balanceada de la propia vida y experiencias, lo que puede dar
como resultado respuestas tardias ante la adversidad.

Perseverancia: Referida a un acto de persistencia a pesar de las dificultades o desaliento;
connota un fuerte deseo de continuar luchando para formar la vida de uno mismo.

Confianza en si mismo: Creencia de si mismo y de las propias capacidades; se le puede
considerar como la habilidad de depender de uno mismo.

Satisfaccion personal: Comprensién del significado de la vida y evaluar las
contribuciones de la misma.

Sentirse bien solo: Nos da un sentido de libertad y un significado de ser unicos.

Resiliencia y padres de hijos con trastornos en el neurodesarrollo

Los padres de hijos con alguna discapacidad no declaran reacciones patoldgicas
inmediatas, pero llegan a experimentar sentimientos desfavorables, con una gran variabilidad,
debido a que no saben que es lo que ocurre en el desarrollo del menor. Este hecho es una fuente
principal de estrés en el seno de la familia, también se interiorizan preguntas como el porqué de
algunos comportamientos que se van dando durante el crecimiento de los hijos (Jiménez, 2016).

Aparece una busqueda incansable y desesperadamente de alguien que pueda ayudarlos
como apoyar y entender a sus hijos. Dicha incertidumbre puede ser duradera por muchos arios,
pero algunas familias se arman de coraje y logran una resiliencia para hacer frente a la realidad

diferente de su hijo/a. Sin embargo, existen familias que no encuentran el sendero y desgastan la
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relacion de pareja, pierden el dominio de la situacion por no saber como actuar ante las
adversidades (Gonzélez, 2017).

Los progenitores de los hijos autistas tienen los mismos problemas que los padres de los
hijos con otros diagnosticos: parélisis cerebral, sindrome de Down, etc., pero asimismo poseen
dificultades especiales; esto debido a que la gran mayoria de los autistas suelen tener un aspecto
normal y parecen generalmente normales al momento de nacer, es por ellos que los padres
demoran uno o dos afios, hasta darse cuenta que sus nifios tienen dificultades en el
neurodesarrollo (Tobar, 2005).

Hipotesis

Existe una correlacion significativa e inversa entre la estrés parental y resiliencia, donde

al aumentar la resiliencia se asociara a menor el estrés parental en padres con hijos con trastornos

en el neurodesarrollo de un CEBE de Arequipa.
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CAPITULO Il. PLANTEAMIENTO OPERACIONAL

Método

Esta investigacion posee un disefio no experimental transversal, no experimental debido a
que las variables del estudio no fueron manipuladas deliberadamente, y se efectu6 la medicién en
un contexto natural; de corte transversal debido a que los datos se reunieron en una sola ocasion,
en un momento Unico. De tipo descriptivo correlacional, descriptivo porque permite detallar
situaciones y eventos, es decir cobmo es y como se manifiesta determinado fenémeno y buscar
especificar propiedades importantes de personas, grupos, comunidades o cualquier otro
fendmeno que sea sometido a analisis, de alcance correlacional, ya que asocia dos variables con
el objetivo de entender la relacion entre ellas. Es cuantitativa, ya que, pretende describir, exponer
y pronostica los fendmenos investigados, indagando sobre las regularidades y relacion de los
elementos (Hernandez et al., 2014).

Instrumentos

En la presente investigacion se utilizé un primer instrumento que es una ficha
sociodemogréfica para recolectar informacion relevante (Anexo 1), el segundo instrumento que
se utilizo fue el cuestionario de estres parental version corta (Abidin, 1995) adaptacion por
Sanchez 2015 (Anexo 2), y como tercer instrumento se utilizara escala de resiliencia (ER) de
Wagnild y Young (1993) adaptacion por Gomez 2019 (Anexo 3).

Instrumento 1. Ficha sociodemogréfica

La ficha sociodemografica recolectara informacion sobre datos relevantes de la muestra a
estudiar. Por ello, considerando el objetivo de la investigacion y antecedentes tedrico
investigativo, se formuld preguntas sobre sexo, edad, ocupacién, entorno donde vive, estado

civil, estructura familiar, nimero de hijos que conviven en el hogar, antecedentes de trastornos
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de desarrollo en la familia, diagnostico del hijo, sexo del nifio, edad del hijo, tiempo que lleva en
el institucion y nivel de problemas generados para los padres el trastorno de neurodesarrollo de
su hijo. Los items fueron redactados en forma de pregunta, ya sea de tipo abierta o cerrada, segln
sea conveniente.

Instrumento 2. Cuestionario de Estrés Parental

El cuestionario en su version original fue elaborado por Richard Abidin (1995), version
peruana abreviada de Sanchez (2015). El cual tiene como objetivo medir el estrés parental que
consta de 24 items, y dividida en tres dimensiones, la primera dimension Malestar Paterno esta
compuesta por 7 items (item 1 al item 7), aqui se refiere al desacuerdo que presenta la pareja de
padres con respecto a la crianza de los hijos, ausencia de apoyo para el cuidado y competencia o
rivalidad para la atencion de las necesidades de estos; la segunda dimension Interaccién
Disfuncional Padre-Hijo tiene 6 items (item 8 al item 13) y nos brinda la medicion del conflicto
existente entre el padre e hijo, y la Gltima dimension Nifio Dificil presenta 11 items (item 14 al
item 24), que buscan la medicion del grado en el cual el estrés se ve incrementado debido a las
propias cualidades del hijo como su conducta, temperamento y adaptabilidad.

La puntuacion del cuestionario se realizé por medio de una escala Likert con cinco
niveles, los cuales son; Muy de Acuerdo “5”, De Acuerdo “2”, No estoy seguro “3”, Desacuerdo
“4” y Muy en Desacuerdo “1”. Posterior a la resolucion del cuestionario, se procedio a realizar la
interpretacion correspondiente seguin dimension. Esta prueba tiene una duracion de 10 a 15
minutos; y es Util para la intervencion de aquellos padres de familia que presentaron estrés y lo
traspasen al nifio en cuestion, afectando la relacion padre-hijo y se vea afectado el apego y la

estabilidad en la vida familiar (Sanchez, 2015).
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En Peru fu validada por (Sanchez, 2015) el cual reportd que diversos elementos sefialaban
un 58% de varianza mediante una evaluacion de componentes principales donde se utilizo
rotaciéon varimax. Asimismo, se manifestd una numerosa cantidad de items lo cual extendio el
tiempo de aplicacion. La confiabilidad por consistencia interna se encontrd coeficientes altos, en
el area denominada dominio del nifio (0.89), en el area denominada dominio de los padres (0.93)
y en el cuestionario global (0.95).

De la misma forma, se realizé la confiabilidad de consistencia interna a través de la
estimacion de homogeneidad utilizando el coeficiente de alfa de Cronbach el cual es de 0,833.

Instrumento 3. Escala de Resiliencia (ER)

La escala de resiliencia (ER) fue elaborada por Wagnild y Young en 1998, y fue revisada
por los mismos autores en 1993. El objetivo de esta escala es identificar el grado de resiliencia
individual. Su aplicacion dura de 8 a 10 minutos aproximadamente, y esta dirigida para
adolescentes y adultos. Esta compuesta por 25 items, los cuales puntGan en una escala tipo Likert
de 7 puntos, donde 1 es el puntaje mas bajo, nombrado como “totalmente en desacuerdo”, 2 “en
desacuerdo”, 3 “parcialmente en desacuerdo”, 4 “indiferente”, 5 “parcialmente de acuerdo”, 6
“de acuerdo” y 7 “totalmente de acuerdo”, el rango de puntaje varia entre 25 y 175 puntos. Esta
conformada por dos factores, cada uno de ellos refleja la definicion tedrica de resiliencia, el
factor | se denomina “competencia personal” (15 items) y el factor II se denomina “aceptacion
de uno mismo” (10 items), conjuntamente tiene 5 subescalas las cuales son: ecuanimidad (4
items), sentirse bien solo (4 items), confianza en si mismo (6 items), perseverancia (7 items) y
satisfaccion personal (4 items). En cuanto a su confiabilidad en la adaptacion peruana obtuvo un

Alfa de Cronbach 0.89 (Novella, 2002).

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPQSITORIO DE CATOLICA

TESIS UCSM e DE SANTA MARIA

En la revision y estandarizacion peruana realizada por Gomez (2019), la confiabilidad
que se obtuvo en la adaptacion de la Escala de Resiliencia de Wagnild & Young fue mediante un
alfa de Cronbach es de a= .87, demostrando una 6ptima consistencia interna y fiabilidad del
instrumento de manera que, los reactivos miden precisamente las caracteristicas de la resiliencia,
esta informacion es similar a los hallazgos de Novella (2002), quien encontr6 un resultado de o=
.89, de esta manera mostro una similitud. Asi mismo, se demostré que el instrumento se
encuentra debidamente ajustado a las caracteristicas y comprension del medio peruano, ello
reafirma los aportes de la autora en mencion, asi como los aportes de Prado y Del Aguila (2003).
En cuanto a la validez interna de la escala se uso el método estadistico de Prueba Medida Kaiser
— Meyer — Olkin (KMO), como parte del analisis factorial exploratorio para determinar la validez
interna de activos y su grado de correlacion como de adecuacion. Se denota un valor de a=.87, lo
que indica que los items son validos y adecuados para la medicion de los dos Factores
principales a los cuales apela la prueba sobre Resiliencia en la poblacion peruana (Gémez, 2019)
a través de analisis factorial, se podemos apreciar que cada uno de los items muestra resultados
mayores al establecido (p<0.05).

Participantes

La poblacion del estudio estuvo constituida por 120 padres con hijos con trastorno en el
neurodesarrollo de un CEBE de Arequipa, durante el mes de agosto del 2023. No se realiz
ningun tipo de muestreo debido a que se trabajara con la totalidad de la poblacion en funcién a la
accesibilidad y proximidad de los participantes (Johnson, 2014, Hernandez et al., 2014). Por
ello, la muestra de esta investigacion estuvo conformada por 80 padres de familiay a

continuacion se detallan sus caracteristicas en cuanto a sexo, edad y estado civil.
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Tabla5

Caracteristicas de la muestra (N=80)

Sexo de los padres f Porcentaje
Masculino 34 42,5
Femenino 46 57,5
Edad del padre
De 25 a 35 afios 18 22.5
De 36 a 45 afios 32 40
de 46 a 55 afnos 23 28.8
De 56 a 65 afios 6 7.5
De 66 a 75 afios 1 1.3
Total 80 100,0

En la tabla 5 se puede observar que el 57.5% de los encuestados son mujeres y el 42.5%
son varones. Por otro lado, el grupo etario de mayor prevalencia corresponde al de 36 a 45 afios
con un porcentaje del 40%, seguido de 46 a 55 afios con un porcentaje del 28.8%, seguido de 25
a 35 afios con un porcentaje del 22.5%, continuando el de 56 a 65 afios con un porcentaje de

7.5% y en una menor proporcion el grupo etario de 66 a 75 afios con 1.3%.

Para la seleccion de la muestra se tomara en cuenta los siguientes criterios de inclusion y

exclusion:

Criterios de Inclusion

- Padres de familia pertenecientes al Centro Educativo Basico Especial en Arequipa.
- Padres de familia que sus edades sean mayores a 18 afios.
- Padres de familia que deseen participar voluntariamente en la investigacion.

Criterios de Exclusion

- Padres de familia no pertenecientes al Centro Educativo Basico Especial en Arequipa

- Padres de Familia que sus edades sean menores a 18 afios.
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- Padres de familia que no deseen participar voluntariamente en la investigacion

Procedimiento

Para la realizacién de esta investigacion, se llevo a cabo el siguiente procedimiento:

En primera instancia, el proyecto se envid para su aprobacion a la Escuela Profesional de
Psicologia. Como segundo paso, una vez aprobado se procedid a solicitar una carta de
presentacion a la direccion de la Escuela Profesional de Psicologia de la Universidad Catolica de
Santa Maria, dirigida a las autoridades correspondientes del Centro Educativo Béasico Especial
para la realizacion de la investigacion, donde se procedi6 a exponer el propdsito de la
intervencion y objetivos de la misma, se acordd y pactd el compromiso por parte de los
examinadores de adecuarse a los horarios y disponibilidad de los padres de familia.

En un tercer momento, la investigacién estuvo constituida por una programacion de
fechas para la aplicacion de instrumentos con los padres de familia, la cual fue de manera
colectiva dentro de un salén y horario acordado, donde primeramente se presentaron los
investigadores ante los padres de familia, para seguidamente brindarles el consentimiento
informado (Anexo 1), luego la ficha sociodemogréafica (Anexo 2) y finalmente los instrumentos:

Cuestionario de Estrés Parental (PSI-SF) (Anexo 3) y la Escala de Resiliencia (ER)
(Anexo 4), la aplicacion duré aproximadamente 50 minutos.

Finalmente, se indico a todos los participantes que los resultados seran confidenciales, y
solo los investigadores son los que tendran acceso para visualizarlos.

Consideraciones Eticas

Para la ejecucion de la presente investigacion, se tomd en cuenta los aspectos éticos para
el desarrollo de todo el curso investigativo, por lo cual inici6 con la solicitud de la firma del

consentimiento informado y la manifestacion voluntaria de participar en el estudio, del mismo
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modo se les indico a los participantes que la informacion recibida seria sometida en estricta
reserva para cumplir con el principio de confidencialidad; se respetaron horarios asignados
donde se llevo a cabo las evaluaciones correspondientes de la investigacion, las mismas que se
desarrollaron en turnos de mafiana, en ambientes que cuentan con las condiciones de privacidad
necesarias del Centro Educativo Basico Especial, y que en esas instancias fueron facilitados por
la directora de la institucion. Se respetaron los procesos éticos durante la ejecucion del proceso
de investigacion, respetivamente, el respeto, la responsabilidad, la libertad, la justiciay la
honestidad de cada participante, de igual modo, los investigadores se desempefiaron de forma
honesta y franca, actuando con claridad, responsabilidad y abordando de manera critica el
desarrollo de este estudio. Todos los documentos fueron presentados a solicitud de la Escuela
Profesional de Psicologia de la Universidad Catolica de Santa Maria, quien de la misma forma
dio autorizacion para la aplicacion de los instrumentos de investigacion, esto permitié comprobar
que la investigacion que se realizo no incida en ningun tipo de falta de ética (American

Psychological Association, 2017).

Analisis de Datos

Primeramente, se realiz0 la recoleccion, la limpieza y la codificacion de los datos de los
instrumentos a aplicar los cuales son: el PSI-SF y la ER. Posteriormente, se utiliz6 el programa
SPSS en su version 26 para el analisis estadistico de los datos.

El andlisis estadistico inicio con el andlisis de frecuencias de los datos recolectados
mediante la ficha sociodemogréfica, lo que permitié conocer las caracteristicas de los
participantes que integraron la muestra a estudiar, como también de los niveles obtenidos en las

variables de estrés parental y resiliencia.
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Posteriormente, se realizo la prueba de normalidad de Kolmogorov para verificar si los
datos recolectados por cada variable de estudio presentan o no una distribucion normal y de esta
manera determinar el uso de estadisticos paramétricos o no paramétricos. Cona la finalidad de
identificar si existe relacion entre las variables de la investigacion, se utilizé el coeficiente de
correlacion de Spearman, debido a que la distribucién de los datos fue no paramétrica.

Con el proposito de saber si existe diferencia en estrés parental y resiliencia segun sexo,

la gravedad del trastorno y diagndstico del hijo, se realizo el andlisis de Chi cuadrado.
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CAPITULO I1l. RESULTADOS

A continuacion, se presenta la informacion obtenida del analisis estadistico realizado con
el programa SPSS version 26.
Tabla 6

Caracteristicas sociodemogréficas en padres de hijos con trastornos en el neurodesarrollo

Estado civil f Porcentaje
Casado 20 25,0
Soltero 16 20,0
Conviviente 27 33,8
Separado 17 21,3
Estructura familiar
Nuclear 48 60,0
Extensa 16 20,0
Mono parental 16 20,0
Antecedentes de trastorno
No 56 70,0
Si 24 30,0
Diagnostico del hijo
Autismo 44 55,0
Sindrome de Down 32 40,0
TDHA 4 5,0
Sexo del hijo
Masculino 52 65,0
Femenino 28 35,0
Edad del hijo
De 5 a 10 afos 19 23,8
De 11 a 15 afios 41 51,3
De 16 a 19 afios 20 25,0
Tiempo de escolaridad
1 aflo 13 16,3
2 afos 10 12,5
3 afnos 16 20,0
4 afos 12 15,0
5 aflos 10 12,5
6 afos 2 2,5
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7 afios 11 13,8
8 afios 4 5,0
9 afios 1 13
15 afios 1 13
Gravedad
Mucha 27 33,8
Moderada 42 52,5
Poca 10 12,5
Ninguna 1 13
Total 80 100,0

En la Tabla 6 se detallan las caracteristicas demogréficas y clinicas de la muestra
seleccionada. Se observa que el 33.8% de los participantes estan en convivencia, el 25% estan
casados, el 21.3% estan separados y el 20% son solteros. Respecto a la estructura familiar, el
60% pertenece a una familia nuclear, el 20% a una familia extensa y otro 20% a una familia
monoparental. En cuanto a los antecedentes de trastorno en la familia, el 70% reporta la ausencia
de antecedentes, mientras que el 30% indica la presencia de antecedentes familiares de algln
trastorno. Respecto al diagndéstico del hijo, el 55% corresponde a Autismo, el 40% a Sindrome de
Down y el 5% a TDAH. En cuanto a la edad del hijo, el 51.3% se encuentra en el rango de 11 a
15 afios, el 25% en el rango de 16 a 19 afios y el 23.8% en el rango de 5 a 10 afios. En relacion al
tiempo de escolaridad en el CEBE, el 20% tiene 3 afios, el 16.3% tiene 1 afio, el 15% tiene 4
afios, el 13.8% tiene 7 afios, el 12.5% tiene 2 afios, el 12.5% tiene 5 afos, el 5% tiene 8 afos, el
2.5% tiene 6 afios, el 1.3% tiene 9 afios y otro 1.3% tiene 15 afios de escolaridad. Por ultimo, en
cuanto a la gravedad del trastorno, el 52.5% se considera moderada, el 33.8% mucha, el 12.5%

pocay el 1.3% ninguna.
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Tabla 7
Relacion de estrés parental con el sexo de los padres, gravedad del trastorno y diagndstico del
hijo
Estrés parental P
P X2
Bajo Medio  Alto Total
Sexo del Masculino 2.50% 37.50% 2.50% 42.50% 0.86
padre Femenino 2.50% 50.00% 5.00% 57.50%
Total 5.00% 87.50% 7.50% 100.00%
Mucho 2,5% 275%  3,8% 33,8%
Gravedad del  Moderado 1,3% 50,0%  1,3% 52,5%
trastorno  poco 1,3% 88%  25% 12,5% 0-39
Ninguno 0% 1,3% 0% 1,3%
Total 5,0% 87,5%  7,5% 100,0%
Autismo 2,5% 50,0% 2,5% 55,0%
Diagndstico  Sindrome X o q 0
del hijo  de Down 2:5% PR 100 () 6
TDAH 0% 5,0% 0% 5,0%
Total 5,0% 87,5% 7,5% 100,0%

En la tabla 7 segun los resultados del analisis de Chi cuadrado presentados en la tabla 7,
no se encontrd una asociacion significativa entre el estrés parental y el sexo (p = 0,86), lo que
sugiere que el género no tiene impacto en los niveles de estrés experimentados. Del mismo
modo, no se observé una relacién significativa entre el estrés parental y la gravedad del trastorno
(p = 0,39), indicando que la severidad del trastorno no afecta los niveles de estrés en los padres.
Asimismo, no se encontré una asociacion significativa entre el estrés parental y el diagnostico
del hijo (p = 0,65), lo que sugiere que el diagnostico del nifio no influye en los niveles de estrés
parental. Concluyendo todos los datos presentados superan el valor de significancia establecido

de 0,05, lo que indica que no hay una relacion significativa en ninguno de los casos analizados
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Tabla 8

Relacion de resiliencia con el sexo de los padres, gravedad del trastorno y diagnostico del hijo

P

Resiliencia X2
Bajo Medio  Alto Total
Sexo del  Masculino 15,0% 11,3% 16,3% 42,5% 0.115
padre Femenino 31,3% 6,3%  20,0% 57,5% '
Total 46,3% 17,5% 36,3% 100,0%
Mucho 21,3% 5,0% 7,5% 33,8%
Gravedad
del Moderado 18,8% 8,8%  25,0% 52,5%
trastorno  POCO 6,3% 25%  38%  125% 0.101
Ninguno 0% 1,3% 0% 1,3%
Total 46,3% 175% 36,3% 100,0%
Autismo 22,5% 75%  25,0% 55,0%
D'gglnﬁﬁgco gé”ggme 18,8% 100% 11.3%  400% o,
TDAH 5,0% 0% 0% 5,0%
Total 46,3% 175% 36,3% 100,0%

En la tabla 8 se evidencia que el analisis de Chi cuadrado revel6 que no existe una
relacion significativa entre la resiliencia y el sexo (p = 0,115). Esto sugiere que el género no
afecta los niveles de resiliencia que una persona pueda tener. Asimismo, no se encontré una
asociacion significativa entre la resiliencia y la gravedad del trastorno (p = 0,101), lo que indica
que la severidad del trastorno no influye en los niveles de resiliencia en los padres. Ademas, no
se hall6 una relacion significativa entre la resiliencia y el diagnostico del hijo (p > 0,094), lo que
sugiere que el diagnéstico del nifio no impacta en los niveles de resiliencia parental. En resumen,
todos los datos presentados superan el valor de significancia establecido de 0,05, lo que indica

que no hay una relacion significativa en ninguno de los casos analizados.
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Tabla 9

Pruebas de normalidad

Estadistico gl Sig.
Estrés parental 0.074 80 ,200"
Resiliencia 0.177 80 0.000

En la Tabla 23, se observa los resultados de la prueba de normalidad, realizada a través
de Kolmogérov, ya que, se tiene una muestra mayor a 50 sujetos. Donde se evidencia que los
grados de significancia en las variables de estrés parental y resiliencia es de .000, lo cual nos
indica que no existe una distribucién normal, debido a que el valor encontrado es p< .001. Por lo
contrario, para la variable de estrés parental se encontro un valor de significancia de .200, lo cual
indicaria que los datos tienen una distribucion normal, por lo que se aprueba la hipotesis: "La
muestra tiene una distribucion no normal®, por ello se procede al analisis inferencial con

estadisticos no paramétricos, empleando la correlacion de Spearman.
Tabla 10

Correlacion entre estrés parental y resiliencia en padres de hijos con trastorno en el
neurodesarrollo

Estrés parental
Resiliencia Rho de Spearman -0.692
valor p <.001

En la Tabla 24, se observa que existe una correlacion significativa, negativa y alta (r=-
0.692, p< .001) entre Resiliencia y Estrés parental, lo cual indicaria que, a mayor capacidad de
resiliencia, el estrés disminuye en los padres de nifios con trastorno en el neurodesarrollo. En
cuanto al test de resiliencia tenemos que al mantener una vida en equilibrio, afrontar experiencias
adversas y creer en si mismo, nos ayuda a disminuir los sintomas de estrés, esto reflejaria que a

mayor resiliencia menor estrés y la percepcion que tienen los padres sobre el rol que ejercen
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aumenta, del mismo modo las expectativas que tienen sobre la crianza que dejaron sus
antepasados, el aporte que ellos dan a sus hijos y las conductas dificiles que tienen los nifios se

verd mas llevadera para los padres que son mas resilientes.
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Discusion

La presente investigacion tuvo como objetivo determinar si existe relacion entre estrés
parental y resiliencia en padres con hijos con trastorno del neurodesarrollo de un CEBE de
Arequipa. Los resultados confirman que si existe relacion entre las variables de estrés parental y
resiliencia, que coinciden con las investigaciones de Tello (2019) que refiere que los padres
presentan un estrés parental significativo del 81,8%, lo que conlleva a tener bajos niveles de
resiliencia que seria el 73,6%, se dan por una acumulacion de factores de estrés y tensiones. Cara
(2019) expone que, los padres de hijos con problemas de neurodesarrollo ven su rol parental
como menos reforzante de lo esperado, lo cual lo lleva en ocasiones a niveles de estrés
moderados, en su investigacion concluye en que las familias necesitan abordar sus problemas de
una manera directa y recibir una atencion individualizada, temprana y eficaz.

En la investigacion se encontraron niveles de estrés parental medios en padres, estos
resultados se asemejan al estudio realizado por Rivera (2022) donde tuvo como objetivo general
determinar la relacion que hay entre el nivel de resiliencia y estrés parental en padres de nifios y
adolescentes con autismo de un centro terapéutico de Lima, donde el 50,9%de la muestra
presento un nivel medio de estrés parental ,el autor refiere que los niveles de estrés parental se
debe a que en la familia atraviesan situaciones donde existe tension y preocupacion por las
demandas que requiere el cuidado de un nifio que va mas con la sensacién de agotamiento y de
incapacidad.

Basa (2010) en su estudio de investigacion revela que el desgaste de los padres y madres,
se centra en la dificultad con el hijo ya que requieren mayor atencion dada su patologia. Por otro
lado, el profundo cansancio ademas del desgaste emocional que provoca, genera niveles de estrés

parental considerables. Teniendo presente las consideraciones del autor, se puede decir que el
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estrés parental es una reaccion del individuo que es provocada por un sentimiento de tension,
ocasionada por la sobre carga que implica la paternidad.

Se encontraron niveles de resiliencia bajos en padres, debido a que presentan el 46.3% lo
que corresponderia a un nivel bajo, lo que puede conllevar a decir que los padres demuestran
dificultad en la dimensidn de satisfaccién personal, por tanto, no tienen una buena capacidad
para afrontar solos algunas experiencias, dicho resultado se relaciona con la investigacion de
Mendoza y Sisa (2021) ya que tuvo como resultado que el 26 % de la muestra presentaba un
nivel bajo de resiliencia, la muestra fue de 70 padres, el autor alude que estos resultados
demuestran que la resiliencia se debe desarrollar previamente al nacimiento del nifio para que
ellos puedan desempenar su rol y sobrellevar adecuadamente la situacion, resistir a los
obstaculos y a las adversidades de la vida. Menciona que los niveles bajos en resiliencia se deben
a que los padres dejan de lado sus proyectos personales, dado que, sus hijos necesitan mayor
atencion, donde experimentan sentimientos de inseguridad y culpabilidad ya que no llegan a
comprender completamente el comportamiento de sus hijos. Segn Guillen. (2022) menciona
que la resiliencia es un proceso donde se afronta episodios de mucha dificultad, es por ello que
los padres de nifios con habilidades diferentes, deben tener mucha fortaleza para sobrellevar el
diagnostico de sus hijos.

Al comparar los niveles de estrés parental en funcion al sexo se obtuvo que los datos no
estan relacionados, por lo tanto, si la persona es mujer o varén no influenciara en los niveles de
estrés parental que pueda presentar, estos resultados se contraponen con Pérez (2012), ya que el
34,2% revela que las madres poseen mayores niveles de estrés que los padres y este acrecienta
debido a que durante la crianza ya que ellas emplean mucha més cantidad de tiempo en el

cuidado del nifio.
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De igual forma, la contraposicion es notoria en la investigacion de Sanchez (2015) donde
en general son las madres quienes presentan mayor estrés que los padres en la dimensién
malestar paterno, esto se debe a que las madres deben dejar el trabajo y proyectos profesionales
para poder estar al cuidado de sus hijos, provocando un conflicto de roles. Por otro lado, Catalan
(2022) menciond que el estrés en las madres iniciaba desde que percibian indicadores de
problemas emocionales y conductuales de sus hijos, en el caso de los padres iniciaba después
cuando los problemas eran mas graves.

Respecto al objetivo de comparar los niveles de estrés parental en funcion al nivel de
gravedad se encontr6 que los datos no estan relacionados, demostrando asi, que la gravedad del
trastorno no influenciara en los niveles de estrés parental que pueda presentar el padre, lo hallado
es diferente a lo reportado en el estudio de llias et al. (2018), hallé que varios factores influyen
en los niveles de estrés de los padres de nifios con algun trastorno en el neurodesarrollo como:
apoyo social, gravedad de los sintomas, dificultad financiara, comprension de los padres de
familia y aceptacion del diagnéstico; pero lo que mas estresaba a los padres fue un
comportamiento dificil y el futuro de sus hijos, lo que puede desencadenar ansiedad y
preocupacion.

Por su parte, Pizarro (2022), menciona que los niveles de estrés parental presentes son
debidos a una adherencia del tratamiento del nifio con trastorno en el neurodesarrollo, esto quiere
decir que los problemas emocionales y de comportamiento de los nifios con habilidades
diferentes estan asociados con indicadores de estrés parental. De igual manera, Ashworth et al.
(2018) concluyd que no existe diferencias significativas entre los niveles de estrés parental segun
el diagndstico y su gravedad de cada trastorno del neurodesarrollo. Sin embargo, algunos

resultados encontrados revelaron que habia diferencias de grupo en lo que los padres
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encontraban particularmente estresante. Los progenitores de nifios con TEA mencionaron que es
mas estresante, no tener acceso a los profesionales que los padres de nifios con SD (p=0,023) y
DS (p=0,024). Por otra parte, los progenitores de los nifios con Sindrome de Down consideraron
que hallar profesionales con un conocimiento reducido del trastorno era mucho mas estresante
que los padres de nifios con TEA (p=0,027) (Ashworth et al., 2018).

Al comparar los niveles de estrés parental en funcidn al tipo de diagnostico se encontro
que los datos no estan relacionados, demostrando asi, que el tipo de diagndstico del hijo no
influenciara en los niveles de estrés parental que pueda presentar el padre. Este resultado se
contrapone con lo que menciona, Mercader et al. (2014) en su investigacion demuestran que el
comportamiento y las necesidades de los nifios con discapacidad neuropsicoldgica afectan la
salud fisica y mental de los padres, lo que provoca enfermedades y debilita la dinamica familiar,
dicho esto, el impacto se presenta a nivel econémico, social y emocional, ya que exige una
adaptacion a la situacion. Por otro lado, se corrobora lo encontrado con la investigacion de
Jiménez (2016) donde menciona que el estrés parental es uno de los factores de riesgo mas
determinante para la adaptacion de los comportamientos de nifios con trastorno en el desarrollo,
cabe resaltar que un diagndstico de cualquier trastorno en el neurodesarrollo tiene como
consecuencia estrés en los padres.

En cuanto, al comparar los niveles de resiliencia en funcion al sexo que los datos no estan
relacionados, por lo tanto, si la persona es mujer o varon no influenciara en los niveles de
resiliencia que pueda presentar el padre o madre, la contraposicion es notoria en los estudios
realizados por Kavaliotis (2017) donde evidencio que el sexo de los padres afecta
significativamente al nivel de resiliencia total de la familia. Donde el padre suele presentar

menores niveles de resiliencia que la madre. Tal vez esto se deba a que los padres manifiestan

Publicacion autorizada con fines académicos e investigativos

En su investigacion no olvide referenciar esta tesis




UNIVERSIDAD

REPOSITORIO DE CATOLICA

TESIS UCSM e DE SANTA MARIA

niveles pobres en cuanto a comunicacion y solucion de problemas de la familia, falta de
conectividad familiar y poca espiritualidad que las madres. La capacidad resiliente de los
participantes no demostrd ser mayor o menor en funcion a ciertas caracteristicas
sociodemogréficas o circunstancias como puede ser la gravedad del trastorno, diagnostico, edad
del hijo o los antecedentes familiares.

Por otro lado, al comparar los niveles de resiliencia en funcién al nivel de gravedad se
encontrd que los datos no estan relacionados, demostrando asi, que la gravedad del trastorno no
influenciara en los niveles de resiliencia que pueda presentar el padre, lo que coincide con lo que
apuntaron Pastor et al., (2015) que algunos padres no dan la importancia de la gravedad del
trastorno o la severidad de los sintomas en la readaptacion del entorno donde se encuentra el
nifio con problemas en su neurodesarrollo, del mismo modo, los resultados concuerdan con lo
mencionado por Mas y Gine (2010) que al analizar la gravedad percibida por los participantes
fue moderada en puntuaciones medias de resiliencia. En cuanto al comparar los niveles de
resiliencia en funcion al tipo de diagndstico se encontrd que los datos no estan relacionados,
demostrando asi, que el tipo de diagndstico del hijo no influenciara en los niveles de resiliencia
que pueda presentar el padre, estos resultados no coinciden con Guillen y Torres (2022) en su
estudio menciona que tienen mayores niveles de resiliencia, sin embargo, los resultados
inferiores fueron los padres con Sindrome de Down y Paralisis Cerebral. Estos resultados
también coinciden con Camones (2021), donde realizé un estudio descriptivo, a 50 cuidadores
relacionando las variables de resiliencia y diagndstico de los nifios, encontrando bajos niveles de
resiliencia en cuidadores de nifios con paralisis cerebral infantil y Sindrome de Down. De igual
manera, podemos agregar que al momento de recibir un diagnéstico negativo sobre el desarrollo

de un hijo causa estrés parental y consecuencias en la resiliencia y ambas variables son
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fundamentales para la adaptacion familiar y convivir con un nifio con habilidades diferentes

(Smith et al., 2010; Pisula, 2011).
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Conclusiones
Primera: Los resultados obtenidos evidencian relacion significativa, negativa y alta entre

las variables de estrés parental y resiliencia.

Segunda: Respecto al nivel de estrés parental se encontré que, la mayoria de los padres
presentan un nivel medio, lo que quiere decir que, los padres con hijos con trastorno del

neurodesarrollo si presentan niveles de estres en cuanto al rol de progenitores.

Tercera: En funcion a la resiliencia, se hall6 niveles bajos, esto nos indica que, los
padres con hijos con trastorno del neurodesarrollo tienen dificultades para superar situaciones

adversas dentro de su rol parental.

Cuarta: Se encontro que no existen diferencias significativas en el estrés parental segun
el sexo del padre. En cuanto a resiliencia segun sexo, no se encontr6 significancia, por lo tanto,

no existe relacion entre estos apartados con la variable de resiliencia y estrés parental.

Quinta: Sobre el estrés parental segun la gravedad del trastorno, no se encontraron
diferencias significativas; del mismo modo en la resiliencia segln la gravedad no se encontrd
diferencias significativas, evidenciando que no existe relacion entre estos apartados con la

variable de estrés parental y resiliencia.

Sexta: En cuanto al estrés parental y el diagnéstico del hijo, no se encontré significancia;
de igual manera en la resiliencia segun el diagnostico del hijo, no se encontraron diferencias
significativas, evidenciando que no existe relacion entre estos apartados con la variable de estrés

parental y resiliencia.
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Recomendaciones
Primera: Se sugiere que los profesionales/estudiantes dentro del campo de la salud
mental realicen investigaciones que relacionen las dimensiones el estrés parental y resiliencia
para conocer a profundidad esta vinculacion en padres de hijos con trastornos en el
neurodesarrollo en diferentes instituciones de la region de Arequipa y en Perd, porque se ha visto

un incremento en la poblacion de nifios con habilidades diferentes.

Segunda: Segun los resultados de esta investigacion, se evidencio que existe un nivel
medio de estrés parental, lo cual se recomienda efectuar charlas, talleres e intervenciones
psicoldgicas por parte del Ministerio de Educacion para disminuir el estrés, por otro lado, en
cuanto a la resiliencia en los padres de hijos con habilidades diferentes, se sugiere realizar

programas de intervencion psicoldgica, para mejorar las técnicas de afrontamiento al estrés.

Tercera: Se recomienda a las instituciones implementar programas de promocién
psicoldgicas sobre estrés parental ante situaciones dificiles del dia a dia que se hacen presentes
en el hogar; del mismo modo, un programa de intervencion para mejorar la resiliencia en los
padres de hijos con trastorno en el neurodesarrollo y asi lograr afrontar situaciones complicadas.
Pues el estrés puede afectar los estilos de crianza de los padres y llegar a crear cuadros crénicos

que pueden afectarlos fisica y psicologicamente.

Cuarta: Se sugiere a los padres de nifios con trastornos del neurodesarrollo sean
consistentes en el seguimiento de tratamiento de sus hijos. Esto implica seguir las
recomendaciones de los profesionales de la salud, asistir a todas las citas medicas y terapéuticas,

y mantener una comunicacion abierta con los especialistas involucrados en el cuidado de su hijo
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Quinta: Se propone a los docentes capacitarse para mejorar la ensefianza de nifios con
habilidades diferentes, pues ello permitira disminuir los niveles de estrés parental y todo ellos se

vera reflejado en los nifios.
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Limitaciones
Primera: La muestra del estudio conformada por los padres con hijos con trastorno del
neurodesarrollo, no comprendian algunos items de los instrumentos, por lo que, los
investigadores tenian que acercarse a cada participante que presentaba duda, para aclarecer los

items que no lograban comprenderse.

Segunda: Para poder ampliar los resultados, se tendria que extender las muestras
obteniendo una mejor accesibilidad con los padres de la institucion y netamente para realizar la
prueba, puesto que algunos padres no contaban con mucho tiempo y otros no terminaban de
completar los cuestionarios porque llevaban a sus hijos y esto no les permitian concentrarse, ya

que, tenian que cuidarlos y realizar las pruebas a la vez.
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Anexos

Anexo 1. Formato de Consentimiento
Consentimiento informado para participantes en la investigacion

Yo, ,con DNI
, en calidad de (madre/padre/apoderado)

representante  legal del  menor ,

perteneciente al Centro Educativo Basico Especial “Paul Harris” — Cerro Colorado, del (afio que

curso el menor) grado o nivel secundario. Autorizo libre y

voluntariamente a los responsables del proyecto de investigacion Xiomara Alessandra Hurtado
Ticona identificada con DNI. N° 77665358 y Diego Alexander Macedo Rojas identificado con
DNI. N° 70480879. Dando mi consentimiento para participar voluntariamente y una vez aceptado
el consentimiento, se le evaluara con un Cuestionario de Estrés Parental/version corta (Abidin,
1995) adaptacion por Sanchez 2015 -Per( y la Escala de Resiliencia (ER) de Wagnild & Young
(1993) adaptacion por Gomez 2019 -Per. La evaluacion tendrd una duracion aproximada de 25

minutos.

La participacion en esta investigacion es voluntaria, con la posibilidad de recibir los
resultados de sus evaluaciones mediante un correo electronico. En caso decida ya no ser parte de
este estudio puede retirarse cuando desee, asi mismo los datos recolectados se manejaran de

manera confidencial.

Desde ya se le agradece por su participacion.

Arequipa, de del 20 .

Firma del Padre/Madre/Apoderado
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Anexo 2. Ficha sociodemogréfica para los padres de familia
Por favor, marque con una x la opcion que corresponda a la pregunta o, en su caso,
escriba la respuesta solicitada:

DATOS SOBRE USTED
1.Sexo: () Mujer () Varén
2.Edad:
3.Estado civil: () Casado/a () Soltero/a () Vive en pareja

() Separado/a o Divorciado/a () Viudo/a
DATOS SOBRE LA FAMILIA

4. Estructura de la familia:
() Nuclear (dos progenitores e hijo/s en el hogar)

() Extensa (abuelos, tios u otros en el hogar) ¢Quién?

() Monoparental (un solo progenitor e hijo/s en el hogar)

() Reconstituida (con hijos de relaciones anteriores)

() Otra: ¢Cual?

5. Antecedentes de trastornos del desarrollo en la familia: () Si () No
DATOS SOBRE EL HIJO/A

6. Diagndstico del hijo/a:
7. Edad del hijo/a:
8. Sexo del hijo/a: () Mujer () Varon

9. ¢ Desde cuando acude su hijo/a al centro educativo actual? (mes/afio)

10. ¢ Qué gravedad tienen para usted los problemas de desarrollo de su hijo/a?
() Ninguna () Poca () Moderada () Mucha
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Anexo 3. Ficha técnica del instrumento Estrés Parental
Nombre de la prueba: Parenting Stress Index (PSI-SF) / Cuestionario de Estrés

Parental version abreviada.

Autores: Richard Abidin (version inglesa), Angela Diaz-Herrero, Alfredo G. Brito de
la Nuez, José Antonio Lopez Pina, Julio Pérez-Lopez y Maria Teresa Martinez-Fuentes
(adaptacién y validacion a la version espafiola), Gracia Sdnchez-Grifian (adaptaion y

validacion a la version peruana).

Procedencia: Virginia, Estados Unidos.

Duracion: 10 a 15 minutos.

Administracion: Individual o colectiva, en formato de autoinforme.

Materiales: Cuadernillo de preguntas y respuestas, lapiz.

Calificacion: Escala Likert de 5 niveles.

Significacion: Estrés parental.

Grupo de aplicacién: Padres y madres entre 18 y 60 afios de edad con hijos e hijas.

Muestra tipificacion: Padres y madres de hijos e hijas de diferentes edades, de

Estados Unidos, Espafia y Peru.
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Cuestionario de Estrés Parental (PSI-SF)
Por favor, indique los siguientes datos:
Edad:
Sexo: Femenino () Masculino ()
Numero de hijos/as:
Edad de su/s hijos/as:
Instrucciones

Al contestar el siguiente cuestionario, piense en lo que mas le preocupa de su hijo/a. En
cada una de las siguientes oraciones le pediremos que indique, colocando una “X” dentro del
recuadro que mas se aproxime a sus preferencias.

Las posibles respuestas son:

Es
Es to
to Es y
y Es N to m
m to 0 y uy

uy y es | en | en

ac ac y sa sa
ue ue se cu cu
rd rd gu er er

1 | Siento que dejo mas cosas de mi vida de lo que nunca
imaginé para satisfacer las necesidades de mi/s
hijo/als.

2 | Me siento atrapado por mis responsabilidades como
madre/padre.

3 | Desde que he tenido este/a hijo/a, no he sido capaz de
hacer cosas nuevas y diferentes.

4 | Desde que he tenido este/a hijo/a, siento que casi
nunca soy capaz de hacer las cosas que me gustan.

5 | Tener un hijo/a me ha causado mas problemas de los
gue esperaba en mis relaciones con otras personas.

6 | Antes de tener a mi hijo/a estaba mas interesado/a por
la gente.

Antes de tener a mi hijo/a disfrutaba mas de las cosas.
Siento que mi hijo/a quiere estar lejos de mi.

9 | Mi hijo/a me sonrie mucho menos de lo que yo
esperaba.

10 | Me parece que el ritmo de aprendizaje de mi hijo/a es
mas lento que el de otros nifios.

\‘

oo
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11 | Me parece que mi hijo/a sonrie menos que los otros
nifios.

12 | Mi hijo/a hace menos cosas de las que yo esperaba.
13 | A mi hijo/a le resulta muy dificil acostumbrarse a
situaciones nuevas.

14 | Mi hijo/a parece llorar mas a menudo que la mayoria
de los nifios.

15 | Mi hijo/a se despierta de mal humor.

16 | Siento que mi hijo/a se enoja con facilidad.

17 | Mi hijo/a hace cosas que me molestan mucho.

18 | Mi hijo/a reacciona mal cuando sucede algo que le
desagrada.

19 | Mi hijo/a se molesta facilmente por las cosas mas
insignificantes.

20 | Marque una sola opcion.

He observado que lograr que mi hijo/a deje de hacer
algo es:

1.Mucho mas dificil de lo que me imaginaba.

2.Algo més dificil de lo que me esperaba.

3.Como esperaba.

4.Algo menos dificil de lo que esperaba.

5.Mucho maés facil de lo que esperaba.

21 | Escriba en las lineas y luego cuente, el nimero de | +10 [ 8-9 |6-7 |4-5 |1-3
cosas que le molesta que haga su

hijo(a). Por ejemplo: Demasiado movido, llora,
interrumpe, pelea, etc.

Después, marque en la columna de la derecha el
namero que indica el conjunto de cosas que

haya contado.

22 | Las cosas que hace mi hijo/a me fastidian mucho.

23 | Mi hijo/a se ha convertido en un problema mayor de
lo que yo esperaba.

24 | Mi hijo/a me demanda méas de lo que exigen la
mayoria de nifios.
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Anexo 4. Ficha técnica del instrumento
Nombre de la prueba: Escala de Resiliencia (ER).

Autores: Wagnild, G & Young, H en 1993 (version en inglés), Novella, A en 2002

(adaptacion eperuana) y Gomez en 2019 (adaptacidn peruana, version breve).

Procedencia: Estados Unidos.

Duracion: 8 a 10 minutos aproximadamente.

Administracién: Individual o colectiva.

Materiales: Manual y cuestionario.

Calificacion: Escala Likert de 7 puntos.

Significacion: La escala evalua cinco dimensiones de resiliencia, asi mismo considera una

Escala total.

Grupo de aplicacidn: Varones y mujeres de 18 afios a 60 afios.

Muestra de tipificacion: Adolescentes y adultos.
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Escala de Resiliencia

ESCALA DE RESILIENCIA

Grado Ciclo/afo cursado: Profesion:

académico:

Fecha de Edad: Género: M () F () Labora actualmente: SI () o NO ()
evaluacion:

Lugar de Cambio de Domicilio: | Lugar actual de procedencia: Tiempo en el actual domicilio:
nacimiento: [SI () o NO ()

Vive con: Padres () independiente () Familiares () Otro () Numero de Hermanos: SI ()
Especificar: Especificar: NO ()

Instrucciones:
Por medio de este cuestionario, se busca conocer su formay frecuencia de actuar ante determinadas circunstancias,

las cuales seran plasmadas en 25 frases.

Se le solicita que conteste a cada una de las siguientes preguntas marcando con un aspa (X) en la casilla que mejor
represente su proceder en cada oracidn, vale resaltar que no existe respuesta buena ni mala, agradeceremos solucione
de manera sincera y rapida el cuestionario.

Espere las indicaciones para comenzar la evaluacion.

ITEM Totalmente En Parcialmente | Indiferente | Parcialmente De Totalmente
en Desacuerdo en De Acuerdo | Acuerdo De
Desacuerdo Desacuerdo Acuerdo

1.Cuando planifico algo
lo realizo.

2.S0y capaz de resolver
mis problemas.

3.Soy capaz de hacer las
cosas por mi mismo sin
depender de los demas.

4.Para mi es importante
mantenerme
interesado(a) en algo.
5.Si debo hacerlo,
puedo estar solo(a).
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6.Estoy orgulloso(a) de
haber podido alcanzar
metas en mi vida.
7.Generalmente me
tomo las cosas con
calma.

8.Me siento bien
conmigo mismo(a).
9.Siento que puedo
manejar varias cosas al
mismo tiempo.

10.Soy decidido(a).

11.Soy amigo(a) de mi
mismo.

12.Rara vez me
pregunto sobre la
finalidad de las cosas.
13.Considero cada
situacién de manera
detallada.

14.Puedo superar las
dificultades porque
anteriormente he
experimentado
situaciones similares.
15.Soy
autodisciplinado(a).
16.Por lo general
encuentro de que
reirme.

17.La confianza en mi
mismo(a) me permite
atravesar momentos
dificiles.

18.En una emergencia
soy alguien en quien
pueden confiar.
19.Usualmente puedo
ver una situacion desde
varios puntos de vista.
20.A veces me obligo a
hacer cosas me gusten o
no.

21.Mi vida tiene
sentido.
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22.No me aflijo ante
situaciones sobre las
que no tengo control.
23.Cuando estoy en una
situacion dificil,
generalmente encuentro
una salida.

24.Tengo suficiente
energia para lo que debo
hacer.

25.Acepto que hay
personas a las que no les
agrado.
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