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Resumen

El objetivo de esta tesis de pregrado fue conocer las teorias subjetivas
acerca de la salud mental y bienestar emocional en cuidadores de nifios, nifias y
adolescentes con trastorno del espectro autista. Bajo una metodologia cualitativa,
se llevo a cabo un estudio descriptivo interpretativo. EI muestreo utilizado fue
intencional y voluntario a 4 cuidadores mujeres pertenecientes a la agrupacién
TEA apoyo de la comuna de Copiapo.

Se aplico entrevista episddica, mediante la plataforma meet, adaptandose
a las necesidades y tiempos de los cuidadores. Los datos se analizaron en base a
la teoria fundamentada, utilizando codificacion abierta y codificacion axial. En
los resultados se da a conocer las teorias subjetivas respecto a la salud mental y
bienestar emocional en cuidadores. En la discusion y conclusion se sintetizan los
principales resultados obtenidos y se evidencia la importancia de seguir
investigando acerca del tema estudiado.

palabras claves: salud mental, bienestar emocional, teorias subjetivas,

autismo.



Abstract

The objective of this undergraduate thesis was to know the subjective
theories about mental health and emotional well-being in caregivers of
children and adolescents with autism spectrum disorder. Under a qualitative
methodology, an interpretative descriptive study was carried out. The
sampling used was intentional and voluntary to 4 female caregivers
belonging to the TEA support group of the commune of Copiapé.

An episodic interview was applied, using the meet platform, adapting
to the needs and times of the caregivers. The data were analyzed based on
grounded theory, using open coding and axial coding. The results show the
subjective theories regarding mental health and emotional well-being in
caregivers. In the discussion and conclusion, the main results obtained are
synthesized and the importance of further research on the topic studied is
evidenced.

keywords: mental health, emotional well-being, subjective theories,

autism.



Capitulo I Introduccion

Este trabajo corresponde a la tesis para optar al titulo profesional de
psicologo y al grado de licenciado en psicologia, de la carrera de psicologia
de la Universidad de Atacama.

La siguiente investigacion se enmarca en el interés por comprender
acerca de la salud mental y el bienestar emocional que se presenta en los
cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista,
dado que el diagnéstico de TEA y proceso que conlleva afectan la dinamica
familiar, desencadenando diferentes emociones relacionadas a las
expectativas, inseguridad, falta de conocimiento, redes de apoyo y confianza
en su rol de cuidadores, entre otros (Nufiez, 2003).

En base a la presentacion, es dable sefalar que el Trastorno del
Espectro Autista se encuentra dentro de los trastornos del desarrollo
neuroldgico, caracterizandose por las dificultades sociales, comunicacionales
y conductuales que se desarrollan durante las etapas iniciales del ciclo
evolutivo (Zapata, 2021). Dichas caracteristicas influyen en la manera en la
que el nifio, nifia y adolescente experimenta el aprendizaje y la adaptacion,
requiriendo de procesos distintos, en donde son los cuidadores quienes deben
garantizar las diferentes necesidades que demandan sus hijos (Beltran et. al,
2019).

En este sentido, el rol que cumplen los cuidadores de un nifio, nifia y
adolescente, genera un gran desafio, sin embargo, para quien detenta los
cuidados de un NNA con trastorno del espectro autista, genera mayores
dificultades asociadas a los requerimientos en torno al nifio/a y adolescente,
presentando un deterioro respecto a los sentimientos de bienestar,
repercutiendo de manera significativa en la calidad de vida de los cuidadores,
puesto que se presenta menor atencion a satisfacer necesidades propias por la
de sus hijos, generando estrés psicoldgico y desajuste emocional (Duran et.
al, 2016).

En consideracion a lo expuesto, es dado mencionar que el cuidado de

nifios, nifias y adolescentes con trastorno del espectro autista puede generar



un impacto significativo en la salud mental y el bienestar emocional de sus
cuidadores, toda vez que si bien hay estudios que han centrado el eje sobre la
salud mental en los cuidadores, como un estudio realizado por Ruiz et., al,
(2012), en donde su estudio se basa principalmente en las consecuencias del
cuidado de personas con Trastorno del Espectro Autista sobre la salud de los
cuidadores, en donde presenta variada literatura que estudia acerca de dicho
fendmeno, primordialmente en medir estrés, ansiedad y depresion (Fernandez
y Espinoza, 2019), se vuelve relevante poder comprender las teorias
subjetivas, dado que éstas son definidas como interpretaciones acerca de si
mismo y su contexto (Flick, 2007) acerca de las experiencias emocionales y
la relacion con la salud mental y el bienestar emocional en los cuidadores.

Por lo que el siguiente estudio se fundamenta en la importancia de
comprender las emociones asociadas al cuidado de nifios, nifias y/o
adolescentes TEA, por parte de quien detenta los cuidados, dado que variadas
investigaciones asociadas al bienestar emocional, psicoldgico y fisico de los
cuidadores, han demostrado repercusiones considerables en su calidad de
vida, (Segui et., al, 2008) por lo que es relevante no s6lo comprender sino
que también describir e indicar el impacto asociado al diagndstico de
Trastorno del Espectro Autista en los padres, madres o cuidadores y su
relaciéon con la salud mental y el bienestar emocional y como cada persona
considera dicho bienestar emocional segln sus propias experiencias,
elaborando sus propias teorias subjetivas (Burgos y Leython, 2023) el cual se
convierte en la base de la investigacion.

Dicho lo anterior, en este estudio se busca responder a la siguiente
pregunta de investigacion: ;Cuales son las teorias subjetivas que tienen los
cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con trastorno del espectro autista
sobre su propia salud mental y bienestar emocional? Por lo que, en base a la
pregunta de investigacion, el objetivo general de este estudio es describir las
teorias subjetivas que tienen los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes
con trastorno del espectro autista sobre su propia salud mental y bienestar

emocional. A nivel especifico se busca: a) Explorar las creencias y



percepciones de los cuidadores sobre su salud mental y bienestar emocional
en el cuidado de nifios, nifias y adolescentes con trastorno del espectro
autista; b) Comprender las emociones de los cuidadores de nifios, nifias y
adolescentes con trastorno del espectro autista durante el proceso de
diagndstico y tratamiento; ¢) Identificar las consecuencias en las relaciones
sociales debido a las responsabilidades como cuidadores.

Para responder el problema de investigacion, el presente estudio se
enmarca desde la metodologia cualitativa, de tipo descriptivo interpretativo
ya que permite acceder a la subjetividad desde la propia perspectiva de los
participantes (Taylor y Bogdan, 1997). La muestra, al ser de tipo cualitativa,
no implica necesariamente un N en especifico, sin embargo, en este estudio
de investigacion, la muestra estard constituida por 4 cuidadores, empleando
entrevistas episddicas, como forma de conocer las creencias, en base a la
comprension de las percepciones y motivaciones desde sus experiencias
(Trindade, 2016).

En relacion a la relevancia y pertinencia de la investigacion, al
situarnos en la actualidad epidemioldgica y el contexto en el que se sitda el
autismo en Chile, no hay un perfil que entregue informacién acerca de la
cantidad de personas que son autistas (Minsal, 2011). Sin embargo, la ley
21545, por la cual se establece la promocién de la inclusion, la atencion
integral y la proteccion de los derechos de las personas con trastorno del
espectro autista en ambito social, de salud y educacion. 10 de Marzo de 2023.
D.O. No 43498.Publicada en el presente afio por el gobierno de Chile , no
solo contempla los derechos de todo nifio, nifia, adolescente y adulto TEA,
sino que ademas abre las puertas a configurarse como principios de redes de
apoyo hacia los cuidadores, lo que esta relacionado a su propia salud mental
y bienestar emocional, por lo que generar investigaciones que involucren una
compresion integral acerca de lo mencionado, ayudard de manera
significativa a quienes detentan los cuidados de NNA con trastorno del
espectro autista.



Capitulo Il Marco Teorico

Si bien existe escasa literatura cualitativa que abarque las teorias
subjetivas acerca de la salud mental y bienestar emocional en cuidadores de
nifios, nifias y adolescentes TEA, dado que en su gran mayoria han
considerado las relaciones entre dos conceptos y de metodologia cuantitativa,
se han encontrado algunos estudios que describen las generalidades que se
encuentran en los cuidadores de NNA con TEA tras la sospecha,
confirmacion y lo que conlleva el diagndsticos de sus hijos de Trastorno del
Espectro  Autista. Dichas caracteristicas estdn asociadas a las
emocionalidades de los cuidadores frente al diagnostico, en donde la
literatura sefiala que la rabia, la frustracion y la tristeza que presentan los
cuidadores es en relacion a reacciones propias del duelo (Tobar, 2014).

Dicho duelo se relaciona con la incomprensién y desconocimiento de
la sociedad acerca del autismo, las expectativas generadas y dicha pérdida de
lo idealizado, sentimientos de culpa, negacién e incertidumbre, conduciendo
a consecuencias emocionales displacenteras, siendo un patrén en las
madres/padres o cuidadores que vivencian el autismo en sus hijos (Raudez,
et. al, 2017).

2.1 Marco Conceptual

2.1.1 Salud mental

El concepto de salud mental se encuentra mayormente ligado al
ambito clinico y psiquiatrico, pues se asocia directamente con padecer alguna
patologia o enfermedad mental, sin embargo, no se tomaré en consideracion
dichas conceptualizaciones, dado que el proposito es poder entender la salud
mental como un estado que perdure en el tiempo, en donde la persona pueda
sentir satisfaccion por la vida y la autorrealizacion (Carrazana, 2003).

Bajo esta misma perspectiva planteada, la OMS entiende y define la
salud mental en el informe sobre la salud en el mundo como “el bienestar
subjetivo, la percepcion de la propia eficacia, la autonomia, la competencia,
la dependencia intergeneracional y la autorrealizacion de las capacidades

intelectuales y emocionales” (OMS, 2001).



Y en el actual plan de accion integral sobre salud mental, define la
salud mental como “un estado de bienestar en el que el individuo realiza sus
capacidades, supera el estrés normal de la vida, trabaja de forma productiva y
fructifera, y aporta algo a su comunidad” (OMS, 2013).

2.1.2 Trastorno del Espectro Autista

Dentro de los trastornos del neurodesarrollo, el Trastorno del Espectro
Autista (TEA) se caracteriza por una deficiencia en la interaccion social que
impide la integracion de las habilidades sociales y emocionales, dificultando
la manera en la que se pueda relacionar con otras personas; ademas de
presentar patrones restringidos y repetitivos, el cual esté clasificado en tres
niveles, dependiendo de su gravedad (APA, 2014).

El diagndstico de un Trastorno del Espectro Autista implica una serie
de dificultades que podrian, en caso de que exista 0 no una limitacién en la
conducta adaptativa o intelectual, generar incomprension, influyendo en las
dimensiones sociales del nifio (a) y adolescente (Ramiro y Canal, 2018).

2.1.3 Rol de los cuidadores con nifios, niflas y adolescentes con
Trastorno del Espectro Autista

Es habitual observar el rol que cumplen los cuidadores en la vida de
los nifios(as) y adolescentes y los desafios y demandas que conlleva la
educacion y la crianza de ellos (Duran et. al, 2016). Sin embargo, los
cuidadores de NNA con Trastorno del Espectro Autista, ante las sospechas y
eventual diagndstico, comienzan un proceso largo que conlleva una mayor
demanda en cuanto al papel que desempefian en la vida de los nifios, nifias y
adolescentes (Ferndndez y Espinoza, 2019).

Aquella funcién que cumplen los cuidadores, dado los mayores
requerimientos que presentan los NNA con Trastorno del Espectro Autista,
esta ligado en gran medida a situaciones complejas que deben afrontar, como
el desajuste en las rutinas de acuerdo a las necesidades propias del NNA,
ademas de las terapias, ha llevado a que deban enfrentar diferentes tipos de
emocionalidades; como la frustracion, desesperanza, inseguridad y culpa

(Vergara e Yrigoyen, 2019).



2.1.4 Bienestar emocional y calidad de vida

El concepto de bienestar emocional se encuentra dentro de las
dimensiones respecto a la calidad de vida, lo que considera el nivel de
satisfaccion y bienestar personal, lo que a su vez se relaciona con el manejo
de emociones y la manera en que el sujeto permite que tales emocionalidades
influyan en la toma de decisiones, el cual esta ligado al grado de malestar
emocional como los temores, desesperanza, inseguridades, entre otros, que
permiten o no un desarrollo 6ptimo en la calidad de vida (Benites, 2010).

Aquellas emociones que dificultan un bienestar emocional estan
asociadas en gran medida en cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con
Trastorno del Espectro Autista, toda vez que es constante el enfrentamiento a
diversas emociones, las cuales se asimilan a un proceso de duelo relacionado
a las expectativas que tienen los cuidadores con sus hijos y las incertidumbres
que ocasiona el futuro (Lemos, 2020).

2.1.5 Teorias Subjetivas

A diferencia de las teorias cientificas, las cuales estan directamente
relacionadas al conocimiento objetivo, las teorias subjetivas son
representaciones individuales acerca de si mismo y del contexto al que se ve
expuesto, permitiendo interpretar y explicar sus experiencias (Groeben y
Scheele, 2000). Se entiende, en base al concepto, de que en virtud de que los
sujetos encuentren explicaciones acerca de ellos mismos y de las relaciones
con otros, podrian generar acciones; las cuales estarian vinculadas al cambio
(Aristegui et. al, 2004).

De sus principales caracteristicas, la teoria subjetiva nace de manera
espontanea en los sujetos, permitiendo interpretar la realidad y relaciones
sociales, demostrando que en la psicologia se sitla como una herramienta
importante para poder dar una explicacion y prediccion en base a las acciones
y pensamientos de todo individuo (Grotjahn, 1991, como se cité en Duran y
Castro, 2021).

Sin embargo, se ha encontrado un estudio de Cuadra y Castro (2021),

en donde se considera la dimensién emocional en las teorias subjetivas, lo
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cual ha sido de ayuda para comprender de manera més precisa y profunda las
creencias y comportamientos que los sujetos tienen sobre si mismos y su
alrededor.

En dicho estudio, los autores proporcionan consideraciones para
incluir la dimension emocional de las teorias subjetivas en las intervenciones
0 investigaciones psicosociales, del cual se consideran relevante en esta
investigacion, dado que para conocer las teorias subjetivas acerca de la salud
mental y bienestar emocional en cuidadores, es necesario indagar en la
emocionalidad, puesto que como mencionan Cuadra y Castro (2021)
“encontrar emociones como contenido en las estructuras argumentativas que
las personas elaboran podria ser un hallazgo frecuente que los investigadores
no deberian pasar por alto” (p. 4).

Por otro lado, también mencionan la importancia de incluir esta
dimensidn para una mayor profundizacion sobre el fendmeno estudiado y que

posibilita una mejor intervencion psicosocial, afiadiendo lo siguiente:

Comprender cdmo las personas teorizan sobre si mismos y sobre los

fendmenos del medio en base a emociones o como las personas teorizan sobre

Sus

propias emociones y las de otros, permite entender el rol que tienen las

teorias subjetivas en las habilidades socioemocionales de las personas y da luces

sobre la capacidad de mentalizacién de los sujetos. (Cuadra y Castro, 2021, pp 8)

2.2. Estado del Arte

Se han encontrado investigaciones que abordan tematicas
relacionadas a las percepciones de cuidadores, el bienestar psicoldgico,
estrategias de afrontamiento y calidad de vida, entre otros, en cuidadores de
nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista, las cuales se
encuentran orientadas al tema de estudio presente, por lo que se consideran
una fuente de conocimiento que aporta a una mayor comprension sobre la
investigacion.

En un estudio con enfoque cuantitativo de Pinto (2017) acerca del

bienestar psicoldgico en padres con hijos diagnosticados con Trastorno del
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Espectro Autista, en donde se le aplicd a padres una escala de bienestar
psicoldgico, se concluyd que su indice de bienestar psicolégico es media-
baja, debido a que en los hallazgos se presentan insatisfaccion personal,
sentimientos de desesperanza y un bajo nivel de apertura a nuevas
experiencias, entre otros, por lo que en dicho estudio, recomiendan que los
padres puedan optar a tratamiento psicoldgico, toda vez que ayudaria a
sobrellevar la carga emocional presente en el proceso de crianza, autonomia
propia y relaciones con otros.

En una investigacion exploratoria realizado por Bagnato (2019)
acerca del bienestar emocional en madres de hijos con diagndstico de TEA,
se destaca que una de las necesidades presentes en las madres y que influye
en el bienestar emocional asociado a la calidad de vida es el tiempo libre y
que la severidad del diagndstico en sus hijos se relaciona con el estrés y
estado emocional de las madres, en donde también influye la informacién y
formacion en el funcionamiento y caracteristicas de sus hijos, ya que genera
mayor seguridad y mejores estrategias de afrontamiento. Sefialan, a su vez,
que dicha formacidn debe estar acompafiada de apoyo familiar, profesional,
intervencion terapéutica y que las madres puedan incorporarse a agrupaciones
de familiares como estrategia de contencidn y afrontamiento.

Una monografia realizada por Lemos (2020) titulada “el diagnostico
del Trastorno del Espectro Autista y el impacto en la subjetividad de los
padres”, concluye en la importancia de que exista un acompafiamiento
psicolégico en los padres, debido a que existen variadas reacciones ante el
diagnostico y diversas posibilidades que pueden cambiar durante el proceso
de cambio en la vida de los padres, la familia y de los hijos, por lo que el
apoyo profesional y de parte de familias que han pasado por la misma
situacién, ayudarian como sostén y acompafiamiento durante dicho proceso.

Otro estudio acerca de las percepciones de madres sobre el proceso de
diagnostico, ajuste y cuidado de sus hijos con Trastorno del Espectro Autista,
realizado por Pino y Romero (2017) a madres pertenecientes a un liceo de la

comuna de Chillan Viejo, se encuentra que, ante la incertidumbre de las
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madres frente al comportamiento de sus hijos, suele primar las emociones de
miedo y tristeza. Por otro lado, se observd acerca de la importancia del duelo
frente al diagndstico y posterior a ello, dado que se produce una pérdida
simbdlica del hijo, en donde las expectativas acerca de la vida y futuro del
hijo se ven ajustados, llevando a sentimientos de culpa y tristeza.

Respecto a una investigacion mixta realizada por Yafiez (2017) acerca
de las habilidades de afrontamiento en los padres y madres de nifios y nifias
con Trastorno del Espectro Autista: hacia una vision integradora, en donde se
proponen identificar las habilidades de afrontamiento a lo largo de la crianza
y la relacién de dichas habilidades con el nivel de satisfaccion en las familias,
se halld que existen estrategias de afrontamiento posee una doble polaridad,
dado que frente a ciertas circunstancias, algunas veces sera funcional y otras
de manera disfuncional, segun las demandas que se enfrenten. Por otro lado,
si bien no se encontraron diferencias significativas entre el nivel de
satisfaccion y las estrategias utilizadas, el estudio realizado considera
pertinente de que exista una intervencion diferenciada entre progenitores y
pacientes TEA, debido a la complejidad que trae consigo las experiencias,

estilos de afrontamiento y desafios en la crianza.
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Capitulo 111 Marco metodolégico

3.1 Tipo de estudio, disefio y metodologia

La investigacion es de tipo descriptiva interpretativa, dado que
busca priorizar la comprension e interpretacion del fendmeno que se
estudia, mediante el acceso a la subjetividad de los participantes desde una
manera humanista y que contempla sus propias perspectivas (Flick, 2019).
Desde la metodologia, este se caracteriza por ser cualitativa, debido a que
se busca explorar, describir y comprender desde una mirada global del
individuo, considerando los conocimientos y experiencias de las personas y
no deductivamente (Bonilla y Rodriguez, 2015).

El disefio propuesto corresponde a un estudio de caso, dado que el
interés es poder describir a mayor profundidad los fendmenos complejos de
la realidad, con el fin de lograr una comprension detallada de su
complejidad (Stake, 1999).

3.2 Definicidén de muestra

Se utilizé una muestra intencionada y de participacion voluntaria.
Dicha muestra estd constituida por 4 cuidadores de nifios, nifias y
adolescentes diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista.

En cuanto a las caracteristicas demograficas especificas de los
participantes, los 4 cuidadores son de sexo femenino, tres de ellas son de
nacionalidad chilena y una de ellas de nacionalidad venezolana; la edad de
los hijos es entre los 2 afios y 5 meses, 6 afios, 8 afios y 11 afios. Las
madres cuidadoras de sus hijos pertenecen a la agrupacion TEA apoyo de
la region de Atacama, Chile. Las participantes fueron seleccionadas
considerando que cumplieran el criterio de ser cuidadores de nifio, nifia o
adolescente TEA, que no sea mayor a 19 afios de edad. EI muestreo fue de
tipo voluntario, toda vez que no se discrimina la edad de las participantes,
sexo, género, nivel socioeconémico, nacionalidad, entre otros. Las
participantes fueron contactadas a través de la agrupacion TEA apoyo,
quienes facilitaron el contacto de cuidadores que quisieron participar de

manera voluntaria en la investigacion.
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Es dado sefialar que se acordd con la agrupacion que facilito a las
participantes, poder realizar una retroalimentacion del estudio a través de
talleres psicoeducativos en donde se pueda orientar, entregar herramientas
y estrategias de autocuidado, conocimiento de redes de apoyo, entre otros,
en base a los resultados obtenidos y tomando en cuenta las opiniones y
sugerencias por parte de las entrevistadas como temas que se pueden
abordar en dichos talleres.

3.3 Procedimiento de recoleccion o produccién de datos

En primera instancia, se procedio a contactar via WhatsApp a la
agrupacion TEA apoyo, para posteriormente realizar reunién via online
mediante la plataforma meet a fin de dar a conocer motivacion y tema de la
investigacion. Por lo que se acordd facilitar contactos de cuidadores
interesados en participar de dicho estudio. Posterior a ello, se coordin6 con
cuidadores via WhatsApp, en donde se dio la facilidad de realizar las
entrevistas de manera remota, tomando en consideracion la flexibilidad de
acuerdo a los tiempos disponibles, para luego entregar consentimiento
informado mediante correo electronico, para dar inicio al proceso de
recoleccion de informacion, el cual se realizé por la plataforma meet.

3.4 Descripcion de instrumentos

Para llevar a cabo la recoleccion de informacion, se aplico
entrevista episddica a traves de la plataforma meet a cada participante, con
duracion de aproximadamente 60 minutos, en donde se centrd directamente
en las teorias subjetivas acerca de la salud mental y bienestar emocional
como cuidadores de nifios, nifias o adolescentes con Trastorno del Espectro
Autista.

En cuanto al tipo de entrevista, se eligio la entrevista episddica ya
que mediante ésta, es posible acceder a las teorias subjetivas de las
participantes, dado que parte del supuesto de que se accede a ellas en base
a episodios o experiencias de los sujetos (Flick, 2012).

3.5 Procedimientos de analisis de datos

Se transcribieron las entrevistas para luego someterlas al analisis de
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contenido, en base a la teoria fundamentada. Tomando en consideracion el
objetivo de la investigacion, es que se utilizd los primeros dos niveles,
propios del analisis de contenido, especificamente la codificacidn abierta y
codificacion axial; en donde la primera se entiende como aquel proceso
analitico, en donde se identifican conceptos y se pueden descubrir
propiedades y dimensiones (Strauss y Corbin, 2002). Mientras que la
segunda, consiste en establecer relacion entre las categorias en la fase de
codificacion abierta con las subcategorias (Valles, 1997).

De esta manera, se prosiguio a identificar las teorias subjetivas en
las oraciones y frases a partir de su estructura argumentativa (Catalan,
2016).

3.6 Consideraciones éticas

Durante el proceso de investigacién y como parte del acercamiento
a los datos, se hace importante poder trabar relaciones en base a la
confianza y de manera realista, lo que conlleva a comprender a los
participantes mediante una aproximacién que sea fiel a sus realidades.

Es asi, que esta investigacion toma en cuenta el acercamiento a las
teorias subjetivas en temas que son de alta sensibilidad, pues se trata acerca
de la salud mental y bienestar emocional, lo que pueden generar efectos
dentro de los sujetos, por lo que esta perspectiva se vuelve relevante.

Cabe mencionar que, al tratarse de teorias subjetivas relacionadas a
la propia salud mental y bienestar emocional de acuerdo a experiencias
vividas, se les ha facilitado a las participantes de la investigacion de que,
en caso de experimentar malestar emocional, puedan recibir orientacion y
acompafiamiento emocional a propoésito de la sensibilidad del estudio.

En base a lo mencionado, los principios basicos de la investigacion
son tomados en cuenta, a forma de la informacion del propoésito del estudio
y los riesgos asociados en forma de un consentimiento informado, el cual
se entiende como un imperativo ético que en Chile se ha cristalizado como
un requisito legal dentro del marco de lo que supone un estudio

investigativo (Simén y Concheiro, 1993). Dicho consentimiento va
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anexado, en donde se destaca la anonimidad de los datos entregados en
cualquier instancia y la destruccién de los registros tras terminar la

investigacion.
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Capitulo 1V Resultados

La investigacion se llevd a cabo con la participacién de cuatro
cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista, donde la
totalidad de estos fueron madres, tres de nacionalidad chilena y una de
nacionalidad venezolana, quienes son parte de la Agrupacion TEA apoyo,
de la region de Atacama. Dentro de las ocupaciones de las participantes,
tres de ellas no se encuentran trabajando y una se desempefia como
trabajadora dependiente y ademas de estar estudiando.

En cuanto a los hijos e hijas con Trastorno del Espectro Autista de
las madres que participaron de la investigacion, en su totalidad
corresponden al género masculino, en donde el rango de edad se sitla entre
los 2 afios y medio y los 11 afios.

En cuanto a la saturacion de la muestra de esta investigacion, se
concluyé dado que la naturaleza del estudio es de caracter personal e
intimo, ademas las respuestas de las madres que participaron comenzaron a
arrojar informacion similar entre ellas, por lo tanto, la saturacion de la
muestra se dio por finalizada a la cuarta entrevista realizada.

4.1 Andlisis Descriptivo

En esta etapa de la investigacion, se revisaron y analizaron las
entrevistas de tipo episodicas, aplicadas a madres de nifios con Trastorno
del Espectro Autista, en donde se logré identificar 4, las cuales se
obtuvieron de acuerdo a las respuestas dadas por las madres participantes
de la investigacion. En el siguiente apartado, se expone el anélisis de
codificacion abierta:

4.1.2 Teorias subjetivas sobre emociones frente al diagndstico

De acuerdo a las respuestas entregadas por las madres de nifios y
adolescente con Trastorno del Espectro Autista, las teorias subjetivas sobre
las emociones que han predominado en ellas frente al diagndstico fueron
Frustracion, Angustia, Miedo, Culpa, incertidumbre y preocupacion.

“ya era como recibiste el diagnostico y era como ya era mas dificil

todo, como que te desilusiona un poco, te frustra un poco y después viene
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la culpa porque te estai desilusionando y frustrando por cosas. Entonces
después deci como igual, eh, te senti culpable, como que hubiera hecho
esto 0 a lo mejor, después, claro, con el tiempo” (E4).

“porque como le digo, ya como que sabiamos, igual si fue una
preocupacion para mi por el hecho de que me dijeron tiene que llevarlo a la
terapeuta, a la fonoaudidloga, a la educadora, a la psicologa y asi como que
oh, no, no puede ser, porque todo es gasto” (E1).

“Entonces al momento del diagnostico igual, eh, no sé, una
sensacion de mucho miedo porque uno le teme a lo desconocido. Entonces
yo antes de tener a mi hijo o de escuchar la palabra autismo, no tenia
mucha idea de lo que se trataba o de lo que implicaba. Entonces,
incertidumbre, miedo, eh, uno, todas las expectativas se vienen al suelo”
(E2).

4.1.2 Teorias subjetivas acerca de la carga y agotamiento
emocional

En base a sus propias percepciones percibidas de acuerdo a las
experiencias vividas en las madres, se logré evidenciar que las causas
principales que provocan carga y agotamiento emocional son el estrés, la
preocupacion hacia el futuro, ligada a los desafios, al desconocimiento
hacia el autismo, miedo hacia el rechazo y discriminacién. Por otro lado, se
visualizo6 que, dada la condicion de sus hijos, pueda repercutir en el entorno
del establecimiento educacional, frente a los profesionales de la educacion,
comparieros de aula de sus hijos, lo cual ha provocado frustracién frente al
intento de anteponerse a hechos que pudiesen pasar, tanto en el presente
como futuro.

“como el futuro, pero no como un futuro muy adelante, sino como,
ni, ni él en el futuro, sino que el resto, como va a ser como su proceso de
adaptacion en algun colegio, yo creo que es como el tema escolar, como lo
que mas me, como que me estresa mucho, mucho antes de tiempo” (E4).

“yo creo que el rechazo, el rechazo y la discriminacion es como lo

gue mas me, me preocupa hoy en dia, que ya tiene ocho afios y a veces las
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diferencias son mas evidentes eh, me genera mucha ansiedad eso” (E2).

4.1.3 Teorias subjetivas sobre necesidades emocionales y bienestar

emocional y estrategias de autocuidado

Las madres participantes dan cuenta, a través de sus relatos, que en
cuanto a las necesidades emocionales refieren la fortaleza y confianza en
una misma frente a las adversidades y complejidades de la condicion de sus
hijos, mientras que manifiestan que el bienestar emocional de ellas esta
relacionado con el bienestar emocional de sus hijos. Otra necesidad
emocional que se da cuenta, es acerca de dedicar tiempo para ellas mismas.

Respecto a las estrategias de autocuidado, consideran necesaria la
intervencion psicoldgica como estrategia primordial en sus procesos. En
relacion a ello, el aprendizaje acerca del autismo ha sido de gran ayuda,
toda vez que les ayuda a regular sus emociones y la de sus hijos. Por otro
lado, mencionan que el salir de la rutina, aprender algo nuevo ha generado
cierta independencia y libertad, mejorando su autoestima.

“Asi como sola, o sea, ahora he pensado en ir al psicélogo. Si, lo he
pensado mucho y decir yo también lo necesito porque igual son varias
cosas. Entonces, eh, como una medida que quiero tomar es esa y como sola
estudiarlo también™ (E1).

“Siempre estar como en condiciones para él, porque ellos, eh, si td
estas triste, ellos lo notan mucho. Entonces seria como estar un cien por
ciento bien para ello, en tema emocional” (E3).

4.1.4 Teorias subjetivas relacionadas a las redes de apoyos
bienestar social

El bienestar social y las redes de apoyos de las madres de personas
con Trastorno del Espectro Autista han sido las areas que se han logrado
constatar a través de todo el relato entregado por las participantes de este
estudio, dado que los apoyos relacionados al ambito de bienestar social
juegan un rol fundamental para sobrellevar el proceso de cuidado. Dentro
de los apoyos con los que cuentan tres de las madres, se encuentra el apoyo

y contencion de la familia, amistades, sin embargo, sélo una de ellas se
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permite reuniones familiares o con amistades y actividades de ocio y
tiempo libre. En cuanto a la tercera madre, refiere limitarse a salir, pese al
apoyo de la familia y amigos por miedo al cuestionamiento y la culpa.

En cuanto a la cuarta madre, no cuenta con apoyo de familia
extensa mas que su nucleo familiar, lo que ha influido en la realizacion de
actividades de ocio y tiempo libre, ademas de referir que por condiciones
de su hijo.

En relacion al &mbito laboral, tres de las madres no se encuentran
trabajando, debido a las necesidades de sus hijos, mientras que la cuarta
madre se encuentra trabajando y estudiando, dado que cuenta con apoyos.

“pero tengo una red de apoyo grande, a mis papas, a mi pareja, que
también contribuyen a mi salud mental de hoy dia, a que yo también tenga
tiempo para de esparcimiento mas alla del trabajo, tiempo de salir con
amigas o tiempo de ir a tomarme un café, de compartir” (E2).

“Yo creo que, como, no sé, como culpa de hacer algo sin el, asi
como, como que podria hacer esto con él, pero, o podria hacer otra cosa
con él o con ellos en vez de hacerlo sola” (E4).

“yo no trabajo por eso, por el mismo diagndstico del nifio y ya nos
cohibimos a ir a lugares que sabemos que él no se va a sentir bien, como el
cine" (E3).

4.2 Andlisis Relacional

Una vez que ya se ha llevado a cabo la codificacion descriptiva en
base a las entrevistas hacia madres de nifios y adolescentes con Trastorno
del Espectro Autista, se da paso a la codificacion axial, donde se
encontraron subcategorias.

4.2.1 Emociones displacenteras

Las emociones que mas predominan en las madres acerca de sus
hijos fueron: Frustracion, ansiedad, angustia, preocupacion y miedo. Estas
emociones se manifestaron debido a diferentes factores, entre los que se
encontraron:

1) La incertidumbre de no saber lo que pueda suceder mas
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adelante y las limitaciones que hay respecto a la condicion de sus hijos.

2) Enfrentarse al &mbito escolar de sus hijos, considerando la
adaptacion y relaciones sociales.

3) Frustracion frente a las expectativas que tenian como
madres frente al hijo.

“Con miedo porque no, no sabe qué va a ser, que cual va a ser la
carrera que uno va a tomar con su hijo toda la vida” (E1).

“Emocionalmente me bajoneo mucho cuando veo nifios que le
dicen que es raro, que es loco, que no quieren jugar con él” (E2).

“Que quiero que haga esto y que le voy a ensefiar esto aqui y tl
decis como pucha eh, no habla entonces eh, no va a ser esto que tu querias
que hiciera. Entonces, por un lado es como, como frustrante porque
empezai como a replantear todo lo que tu esperabai” (E4).

4.2.2 Carga y agotamiento emocional

En relacion a las causas que provocan carga y agotamiento
emocional en las madres que participaron, se encuentra el desafio de la
adaptacion del nifio o adolescente al sistema educativo, toda vez que las
dificultades en las relaciones sociales, expresion de emociones de sus hijos,
pueda generar un rechazo de sus pares en el colegio, como también la falta
de herramientas o estrategias por parte de los establecimientos hacia sus
hijos.

“Y yo siento que nosotros, o sea el xx, se ha tenido él que adaptar a la
escuela mas que la escuela se ha tenido que adaptar a él y es una realidad.
Entonces ha sido un desafio grande, eh, con, en el fondo y a pesar de eso, ha sido
un buen desafio” (E2).

4.2.3 Necesidades emocionales, bienestar emocional y estrategias de
autocuidado

Para sobrellevar las necesidades emocionales y favorecer su
bienestar emocional, las madres desarrollaron distintas estrategias de
afrontamiento, las que han sido utilizadas por ellas con la finalidad de

mejorar su estabilidad emocional, por lo que destacan como herramientas
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de autocuidado, la busqueda de apoyo en la agrupacion a la que pertenecen,
en donde el relato de otros cuidadores ha ayudado a bajar los niveles de
frustracion, como también el identificar la necesidad de apoyo psicoldgico.
Ademas, del interés en el conocimiento y aprendizaje respecto al
diagndstico de sus hijos.

“Yo creo que estar fuerte, tener harta fortaleza, porque igual ahi hay
cosas que son dificiles y que uno tiene que ser fuerte para poder
afrontarlas” (E1).

“Estudiando mucho del tema e informandome mucho, buscando
informacion, buscando mamas que ya habian pasado por este diagnéstico”
(E2).

4.2.4 Bienestar Social

En cuanto al bienestar social de las madres participantes, se
encuentra estrechamente relacionado con la desercion laboral, el
cuestionamiento social y las redes de apoyo, en donde tres de las madres se
han limitado a seguir trabajando por las necesidades presentes en sus hijos.
En cuanto a las redes de apoyo en las cuidadoras, solo una de ellas se
encuentra sujeta a redes que permiten un Optimo desarrollo del bienestar
social, mientras que las tres madres restantes, no cuentan con las redes de
apoyo necesarias para dar cumplimiento a sus necesidades sociales, lo cual
ha generado el pensamiento en ellas de sentirse cuestionadas como madres.

“Y0 no trabajo por eso, por el mismo diagndstico del nifio” (E3).

“Pero si esta como visto, asi como, no sé, si sali, encontrai a alguien
gue no tiene nada que ver y es como “ay y tu hijo?” como “ay, andai sola?”
(E4).
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Capitulo V Discusion y Conclusion

Esta investigacion se realizd con el objetivo de describir las teorias
subjetivas acerca de la salud mental y bienestar emocional de cuidadores
de niflos, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista,
mediante la realizacién de entrevistas episddicas y los analisis que se
basaron en la Teoria Fundamentada, la cual es especifica de las teorias
subjetivas. Sin embargo, de acuerdo con los resultados obtenidos mediante
las entrevistas que se aplicaron a la muestra, quienes participaron en la
investigacion fueron madres de nifios y adolescente con Trastorno del
Espectro Autista. En base a lo mencionado, para dar cuenta de los
hallazgos del estudio, se referird solo a madres.

Para dar respuesta al objetivo general de la investigacion, se definio
a nivel de objetivos especificos, primeramente, explorar las creencias y
percepciones de los cuidadores sobre su salud mental y bienestar
emocional en el cuidado de nifios, nifias y adolescentes con trastorno del
espectro autista. Las madres refirieron, en base a sus percepciones, de
acuerdo a sus propias experiencias, de que las principales emociones que
predominan e influyen frente al bienestar emocional y su salud mental
dentro del rol de cuidadoras son frustracion, preocupacion, miedo, angustia
e incertidumbre.

Lo sefialado, concuerda con lo que sefiala Benites (2010) donde
menciona que el impacto que provoca tener un hijo/a TEA son los cuidados
y necesidades Unicas que tienen de acuerdo a esta condicion, disponiendo
de tiempos constantes, lo que genera en los padres sentimientos de
cansancio recurrente y depresion, debido a las altas demandas que conlleva
el cuidado.

De esta forma, las madres que participaron de la investigacion,
sefialaron que los apoyos que han recibido para sobrellevar estas
experiencias emocionales complejas, se encuentra el apoyo brindado por su
familia o ndcleo familiar, contencion profesional por parte de profesionales

especialistas del Trastorno del Espectro Autista, ademas de la autogestion
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de apoyo en donde las madres han recurrido a agrupacion TEA apoyo, en
donde grupos de madres, padres o cuidadores de la comunidad de Autismo
ha sido fundamental en la perspectiva que han desarrollado frente al
diagnostico de Autismo de sus hijos, quedando evidenciado que el tener
una red de apoyo es necesaria para sobrellevar obstaculos y poder
compartir experiencias, lo cual ayuda a evitar enfermedades relacionadas a
la salud mental (Gines, 2020).

En el segundo objetivo especifico, se encuentra el comprender las
emociones de los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con trastorno
del espectro autista durante el proceso de diagnéstico y tratamiento.
Respecto a ello, se concluye que en base a las emociones experimentadas
durante el proceso de diagndstico fueron diversas, toda vez que en las
madres predomind la frustracion como emocion, la cual estaba ligada a las
expectativas que genera tener un hijo y el duelo que se vive frente a la
pérdida de dicha expectativa.

Lo anterior se fundamenta con lo que menciona Bilbao y Martinez
(2008), en donde refieren que una vez que los padres reciben la
confirmacion del diagndstico TEA, es comun que el estado de shock esté
presente, pues no es algo facil de asimilar. El proceso de adaptacion que
conlleva el diagnostico es similar al que transcurre durante el duelo, en
donde las emociones, pensamientos y sentimientos estan relacionados a la
culpa, iray tristeza (Harris, 2001).

Como tercer y ultimo objetivo especifico de la investigacion, se
establecio identificar las consecuencias en las relaciones sociales debido a
las responsabilidades como cuidadores. Dado esto, se obtuvo como
resultado que tres de las madres desistieron de seguir trabajando, dado la
complejidad de las necesidades y adaptaciones de sus hijos. Por otro lado,
en cuanto a sus relaciones sociales basado en espacios de autocuidado, si
bien tres de las madres mencionan que el apoyo de familiares 0 amigos ha
repercutido de manera significativa a su bienestar emocional, de igual

manera, no ha impactado negativamente las relaciones sociales, mientras
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que dos de ellas se limitan precisamente por la alta demanda de espacio y
tiempo que conlleva el cuidado de sus hijos. En cuanto a la madre no
mencionada anteriormente, de acuerdo a su relato, no ha podido establecer
relaciones sociales con amistades o fuera del ndcleo familiar, toda vez que
ella no tiene familia ni relaciones significativas, dado que se encuentra
hace aproximadamente tres afios en Chile, lo que ha repercutido en su
bienestar emocional.

Luego de dar respuesta al objetivo general de la investigacion, a
través de los tres objetivos especificos mencionado y descritos
anteriormente, se considera que son las mujeres quienes han asumido las
mayores responsabilidades, que, de acuerdo con las respuestas y
experiencias que han sido relatadas por las madres que participaron de la
investigacion, han demostrado que la construccion de su identidad esta
relacionada al cuidado y a la codependencia que tienen con sus hijos con
Trastorno del Espectro Autista, puesto que en virtud a los relatos
obtenidos, han dejado intereses propios, dado las necesidades de sus hijos,
priorizando el bienestar de ellos.

Por ultimo, se considera importante mencionar la disposicion y
colaboracion de las madres que participaron en la investigacion para dar a
conocer sus relatos, el interés de exponer sus percepciones acerca de su
bienestar emocional y salud mental frente a lo que conlleva tener un hijo
con Trastorno del Espectro Autista, visibilizando su situacién emocional y
contribuyendo a la visibilizacién de las distintas realidades por las que
atraviesan los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes TEA.
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Anexos

Anexo 1

Consentimiento Informado

NOMBRE DEL PROYECTO: Teorias subjetivas acerca de la salud mental y
bienestar emocional en cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con trastorno del
espectro autista.

INVESTIGADOR(A) PRINCIPAL: Jenifer Gema Munizaga Borquez,
estudiante de psicologia, Universidad de Atacama. Correo electrénico:
jenifer.munizaga.16@alumnos.uda.cl

SUPERVISOR PATROCINANTE: Psicélogo Gabriel Gonzalez. Académico del
Departamento de Psicologia de la Universidad de Atacama. Correo electronico:
gabriel.gonzalez@uda.cl

PROPOSITO: Con su firma, usted accede/esta de acuerdo con participar en este
proyecto, que tiene como objetivo explorar y comprender las percepciones y
creencias personales de cuidadores de nifios, nifias y/o adolescentes con trastorno

del espectro autista y como estas percepciones y creencias influyen sobre su salud
mental y bienestar emocional.

PROCEDIMIENTO: Para efectos de esta investigacién, usted debera responder

una entrevista episodica enfocada en comprender las teorias subjetivas asociadas al
cuidado de nifio, nifia y/o adolescente y como contribuyen en el impacto de la
crianza.

Debido a la flexibilidad que se presenta con los cuidadores en términos de

horario, esta sera llevada a cabo por videollamada via meet.

Se estima que la entrevista tiene una duracion de 1 hora.

Una vez finalizada la entrevista, su participacion en la investigacion quedara finalizada.
Sin embargo, es dado informar que seran anunciados los resultados de la investigacion,
en donde ademas se implementaran talleres psicoeducativos, los cuales seran
gestionados con la corporacion TEA apoyo.

Dado que se pretende explorar tus experiencias tal y como la has vivido td, pues el foco
de la investigacion es justamente la teoria subjetiva en relacion con la salud mental y

bienestar emocional mencionados con anterioridad, le recordamos que no existen
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respuestas correctas ni incorrectas.

Para participar en este estudio deber ser cuidador/a de algun nifio, nifia y/o adolescente
diagnosticado con trastorno del espectro autista. Es criterio de exclusion que él o la
adolescente sea mayor de 18 afios de edad.

RIESGOS ASOCIADOS: No hay riesgos asociados con este estudio. Si bien al
responder, usted revela cierta informacién privada, toda la informacion recopilada
mediante la entrevista aplicada sera empleada con exclusividad para fines cientificos.
Se resguardara la privacidad y confidencialidad.

Comprendemos que hablar de temas asociados a relaciones interpersonales, creencias y
vivencias subjetivas puede resultar un tema delicado. Es por este motivo que si durante
la entrevista o posterior a ella, usted experimenta algin malestar emocional o
psicoldgico después de participar en este estudio, puede comunicarse con la
investigadora principal, quien le brindara la posibilidad de recibir orientacion sobre
cémo manejar aquellos efectos.

BENEFICIOS: Es probable que, como resultado de participar en este estudio, no haya
beneficios inmediatos para usted. Sin embargo, los resultados probablemente
mejorardn nuestra comprension en relacion con temas asociados a las experiencias de
ser cuidador/a de un nifio, nifia y/o adolescente con trastorno del espectro autista, en
particular respecto a la salud mental y bienestar emocional relacionada a la calidad de
vida de quien detenta los cuidados. Ademas de mencionar de que posterior a la
investigacion realizada, se gestionara con la corporacion TEA apoyo, talleres que
ayuden a la comprension, autocuidado y redes de apoyo en cuidadores.
CONFIDENCIALIDAD: Al firmar este formulario, usted da permiso al equipo de
investigacion para que revise y analice su entrevista. Sin embargo, toda la informacién
producida en esta investigacion es confidencial, y, por tanto, los datos individuales sélo
seran utilizados con estos fines. Para asegurarnos de que esto sea asi, no mantendremos
su nombre en nuestra base de datos, ni habrd forma de asociar posteriormente la
informacion que usted nos dé con su identidad.

Los resultados producidos con los datos analizados de manera grupal y anonimizada
seran utilizados con fines académicos tales como publicacion de articulos cientificos,

presentaciones en congresos, seminarios universitarios, etc.
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Quedara registro de audio de la entrevista, exclusivamente en el computador de la
estudiante, para luego ser transcritas en texto. El resto del equipo de investigacion sélo
tendré acceso a las entrevistas transcritas, que estaran asociadas a un pseudénimo y por
lo tanto desvinculadas de sus datos personales identificatorios, garantizando asi en la
mayor medida posible su anonimato y confidencialidad.

Ud. tiene derecho a devolucién de la informacion, por lo que si, luego de participar,
usted desea tener mas informacion o conocer los resultados de este estudio, puede
contactarse con la estudiante responsable del proyecto (Jenifer Gema Munizaga
Bdrquez, jenifer.munizaga.16@alumnos.uda.cl).

VOLUNTARIEDAD: La participacién en este estudio es voluntaria. Usted tiene la
libertad de retirarse cuando lo desee, sin que esto signifique algin perjuicio o
consecuencia negativa para usted. El investigador puede detener el estudio si lo
considera necesario, asi como la participacion de usted si lo requiere por cualquier
razon.

CONTACTO: Para obtener mas informacion sobre este estudio, puede contactarse
con: Jenifer  Gema Munizaga Bérquez, al correo electronico
(jenifer.munizaga.16 @alumnos.uda.cl), y/o con Gabriel Gonzélez Lo6pez, profesor

patrocinante, al correo electronico (gabriel.gonzalez@uda.cl). También puede

contactar a Ricardo Jorquera Gutierrez, subdirector de la carrera en Psicologia de la

Universidad de Atacama a correo electrénico (ricardo.jorquera@uda.cl).

Si usted tiene un reclamo o siente que sus derechos fueron vulnerados por quien realiza
este estudio, puede contactarse con la directora del Departamento de Psicologia de la
Universidad de Atacama, Alejandra Vega Alvarez al correo (alejandra.vega@uda.cl)

Su firma mas abajo indica que voluntariamente acepta participar en este estudio.

Nombre Completo del Participante

Firma del Participante Fecha
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UNIVERSIDAD DE ATACAMA
FACULTAD DE HUMANIDADES Y EDUCACION
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

CoMISION EVALUADORA

NOMBRE PROFESOR/A PATROCINANTE:

NOMBRE PROFESOR/A REVISOR 1:

NOMBRE PROFESOR/A REVISOR 2:
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