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Dedicado a las personas con y vinculadas al sindrome de
Asperger y a aquel Asperger que habita en todos nosotros

“A pesar de que esta foto parezca un simple reflejo de mi hijo, en una
piscina de agua, en un dia nublado de otofio; es mucho més que eso.
Esta foto también representa cdmo él se siente siendo un nifio
creciendo con sindrome de Asperger. A pesar de que hay una
profunda conexion con la tierra a su alrededor, él también tiene
sensaciones de desconexion e invisibilidad con quienes estan a su
alrededor. Eventualmente, el sol saldra y él se alejara de las sombras
y se acercara a la luz y todo el mundo lo vera.”

Foto y texto por Christine Merrill (Merrill, 2012)
(Traduccion al espafiol por el autor)
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Estrés y competencias parentales en madres
de hijos con sindrome de Asperger

Resumen: Las madres de hijos con sindrome de Asperger suelen vivenciar elevados
niveles de estrés parental, incluso mas que la mayoria de madres. Ademas, la
percepcion sobre sus propias competencias parentales tiende a ser disminuida. La
literatura muestra una relacion inversa entre dichos procesos, los cuales no han sido
investigados en este grupo de madres en nuestro medio. Por ello, el presente estudio
busco identificar si existe tal relacion y cuél era su naturaleza. Las 33 madres que
conformaron la muestra respondieron al indice de Estrés Parental y a la Escala de
Competencia Parental Percibida. Se hallaron tres correlaciones significativas; una
inversa y dos directas, respectivamente. Las madres que sentian la relacion con su hijo
como una escasa fuente de refuerzo positivo, se percibian menos competentes para
brindarle estructura y guia. De otro lado, las madres de hijos con menor habilidad
adaptativa, brindaban mayor tiempo y espacio para conversar y aclarar dudas. Por otra
parte, las madres de hijos con escasa expresion de afectos positivos, percibian estar mas
adaptadas al hecho de tener un hijo. Respecto a variables sociodemograficas, las madres
divorciadas o separadas reportaron menor capacidad para la crianza, mayor aislamiento,
mas sintomas depresivos, menor apoyo del padre, y menor competencia parental
general. Similarmente, las madres de hijos Unicos reportaron mayor aislamiento, mayor
restriccion debido al rol materno, mas sintomas depresivos, menor apoyo del padre, y
menor adaptacion al hecho de ser madre. Los resultados se discuten e interpretan
reconociendo la baja confiabilidad de ciertas sub-escalas de los instrumentos.

Palabras clave: estrés parental, competencia parental, sindrome de Asperger

Abstract: Mothers of children with Asperger’s syndrome tend to experience high levels
of parenting stress, even more than most mothers. In addition, their perception of their
own parenting competence is usually diminished. Literature review shows an inverse
correlation between these processes, which have not been studied in this group of
mothers in our society. Taking that into consideration, the current investigation intended
to identify if such relation existed and what its nature was. The sample consisted of 33
mothers who answered the Parental Stress Index and the Perceived Parenting
Competence Scale (Escala de Competencia Parental Percibida).The results indicated
three significant correlations; one inverse and two direct, respectively. First, mothers
who felt their relationship with their child was a scarce source of positive reinforcement,
felt less competent in offering structure and guidance. Second, mothers of children with
less adaptive skills, offered more time and space to talk and solve doubts. Third,
mothers of children who presented low expression of positive affects, felt more adapted
to the fact of raising a child. Regarding sociodemographic variables, mothers who were
divorced or separated reported less parenting ability, more isolation, more depressive
symptoms, less support from the father, and less overall parenting competence.
Similarly, mothers of an only child reported more isolation, more restriction related to
the maternal role, more depressive symptoms, less support from the father, and less
adaptation to the fact of being a mother. Results are discussed and interpreted in the
light of the low reliability of some sub-scales of the instruments.

Key words: parenting stress, parenting competence/self-efficacy, Asperger’s syndrome
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Introduccion

La crianza de los hijos es una experiencia tan especial que no hay dicha
comparable a la que padres y madres sienten al compartir en familia. Segin mdaltiples
autores, si bien esta experiencia puede ser una de las mas demandantes para cualquier
adulto, al mismo tiempo puede ser para ambos padres la labor méas gratificante de sus
vidas (Barudy & Dantagnan, 2005, 2010; Crnic, & Low, 2008).

Sin embargo, ser padre o madre supone enfrentarse diariamente a situaciones
complejas que pueden generar tension, confusion y frustracion a un nivel que impacta
de manera negativa en sus vidas, relaciones y practicas parentales (Rodgers, 1998).
Siendo la crianza una tarea permanente, se considera que las molestias acumuladas
cotidianamente son mas desgastantes y tienen un mayor impacto negativo en la salud
que los eventos estresantes vitales o agudos, y contribuyen a que otras situaciones sean
percibidas por los padres como desafiantes (Crnic, & Low, 2008; Moscoso, 2010). Esta
percepcidn se basa en las evaluaciones cognitivas que realizan los padres sobre a) el rol
que desempefian, b) las tareas de la crianza, y c) la interaccion con los hijos, que se ven
influidas por las caracteristicas del progenitor, del nifio y las circunstancias familiares.
En caso consideren gque dichos estresores atentan contra su equilibrio y bienestar, puede
generarse estrés parental. Se trata de un fendmeno psicolégico sostenido en el que una
persona siente que las demandas de su rol parental superan los recursos disponibles con
los cuales enfrentarlas (Abidin, 1995; Deater-Deckard, 2004).

Dado que las madres son quienes suelen desempefiar el rol de principal cuidador
y ademas se encuentran sumidas en el acelerado ritmo de vida actual y en un entorno
cultural en el que se espera que realicen mdltiples actividades para lograr una alta
realizacion personal y profesional (Maher & Saugeres, 2007; Roeters, 2010), estan mas
expuestas a experimentar este tipo de estrés. Sin embargo, en mayor medida lo estan las
madres cuyos hijos presentan algin Trastorno del Espectro Autista (TEA), como el
sindrome de Asperger (Baker et al., 2002; Osborne & Reed, 2010; Pisula). Se trata de
un complejo trastorno del desarrollo con una leve pero significativa sintomatologia
autista, del cual aun no se conoce la prevalencia con exactitud. Uno de los primeros y
escasos estudios epidemioldgicos que reporta datos especificos del SA, diferenciandolo
de otros TEA, sostuvo que entre 0.36% y 0.71% de la poblacién de nifios y adolescentes

lo presenta y que es aproximadamente cuatro veces mas comun en hombres que en
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mujeres (Ehlers & Gillberg, 1993). Un estudio mas reciente, con nifios de 8 afios,
reportd una prevalencia que varia desde 0.16% hasta 0.29%, dependiendo del criterio
diagnostico, lo cual dificulta la precision de las cifras (Mattila et al., 2007). Y, en
términos generales del espectro autista, se estima que hasta uno de cada 150 nifios tiene
esta condicién de vida (Fombonne, 2005)

Como se menciond anteriormente, en la percepcion del estrés parental influyen
las caracteristicas del hijo y la percepcion que de ellas tiene la madre. En el caso de
nifios con sindrome de Asperger, se presenta una sintomatologia caracteristica: el déeficit
en la interaccion social reciproca, la alteracion en la comunicacion y los patrones
restringidos, repetitivos y estereotipados de intereses, conductas y actividades
(American Psychiatric Association, 2002; Organizacion Mundial de la Salud, 1996). A
pesar de que no se reportan retrasos significativos en el desarrollo del lenguaje y
habilidades intelectuales (Frith, 2003; Ozonoff, Goolin-Jones & Solomon, 2007), las
personas con SA muestran déficits que generan dificultades para captar la totalidad de
los sucesos u objetos, tener flexibilidad a nivel cognitivo, y reconocer y anticipar los
estados mentales y afectivos tanto propios como ajenos (Baron-Cohen, 2010; Happé,
2007; Riviere & Martos, 2000).

El hecho de que el SA sea una condicion relativamente leve frente al resto de
condiciones en el espectro autista, suele conducir a que los sintomas pasen
desapercibidos (Frith, 2003). Si bien muchas madres notan algo “distinto” en sus hijos a
una corta edad, suelen transcurrir afios antes de que acudan a un especialista y obtengan
un diagnostico ya que el SA puede ser confundido con otras entidades clinicas, que
suelen presentarse en simultaneo, como el Trastorno por Déficit de Atencidon e
Hiperactividad, lo cual puede ser frustrante y doloroso (Romanowski & Kirby, 2001).

Tras obtener el diagndstico, las madres pueden experimentar una serie de
sentimientos encontrados que van desde el alivio por saber lo que sucede con su hijo,
hasta un duelo por tener que modificar las expectativas que tenian para con ellos
(Silverman & Weinfeld, 2007; Wachtel & Carter, 2008). Asi, la madre puede atravesar
dificiles procesos de adecuacion entre las expectativas iniciales y, por ejemplo, las
posibilidades que el SA ofrece en la conexidon afectiva con su hijo (Rutgers et al., 2004;
Sheeran, Marvin & Pianta, 1997; Spiker, Boyce, & Boyce, 2002).

De otro lado, la sensacion de falta de control sobre las conductas disruptivas del
nifio, asi como la percepcion de no poder contenerlo emocionalmente cuando se altera,

resulta sumamente desgastante para estas mamas. Especialmente en contextos sociales,
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pueden sentir vergiienza publica cuando gente no informada malinterpreta la conducta
atipica de sus hijos (Estes et al., 2009; Silverman & Weinfeld, 2007).

Simultdneamente, suelen existir complicaciones en el colegio que van desde
encontrar uno apropiado hasta permanecer en él. En las escuelas regulares, los
profesores suelen observar negativamente como problemas de conducta ciertos
comportamientos peculiares del menor, quienes tienen frecuentemente también
conflictos con los compafieros de clase debido a la disminuida habilidad social y
empatia (Ozonoff, Dawson & McPortland, 2002). Ademas, los nifios con SA tienden a
atravesar dificultades académicas debido a la disparidad en sus habilidades cognitivas
(Baker-Ericzen et al., 2005; Romanowski & Kirby, 2001; Silverman & Weinfeld, 2007,
Shu, 2009). Todo lo cual puede originar en la madre frustracion e impotencia al tratar
con poco éxito de ayudar a su hijo a superar obstaculos (Pozo, Sarria & Méndez, 2006;
Irarrazaval, Brokering & Murillo, 2005).

Al ser una condicion de vida, el SA demanda mas y mayores esfuerzos de parte
de la madre, quien ademas no puede contar actualmente con un pronostico preciso que
determine el nivel de funcionamiento que tendra su hijo (Tantam, 2000a). Asi, se
preocupan por el hecho que sus hijos puedan ser estigmatizados o por la probabilidad de
que logren ser independientes en el futuro (Ozonoff, Dawson & McPortland, 2002). Y,
dado que una mama quiere que su nifio se adapte lo mejor posible a la sociedad, se ve
en la necesidad de invertir considerable esfuerzo, tiempo y dinero en tratamientos que
no siempre los benefician (Baker-Ericzen et al., 2005; Wachtel & Carter, 2008). Tanto
para el disparejo desarrollo intelectual, los problemas de conducta, y las disminuidas
competencias sociales, las madres deben asumir una carga que implica tomar decisiones
y efectuar las coordinaciones para que el hijo acuda a las terapias adecuadas. Un nifio
con TEA puede recibir hasta 30 horas semanales de terapia intensiva, llevando a que
algunas madres dejen de trabajar para enfocarse en el cuidado de su hijo, lo que puede
agregar una carga econdmica a la ya estresante situacion (Ozonoff, Dawson &
McPortland, 2002). Tanto los sacrificios como la incertidumbre son aspectos
extenuantes que ellas tratan de sobrellevar para seguir cumpliendo sus funciones para
con él.

Son éstas algunas razones por las cuales las madres evitan exponer a sus hijos a
situaciones potencialmente incomodas y se acomodan a las posibilidades de adaptacién
y necesidades del menor, las cuales impactan en el estilo de vida personal y familiar de

la madre (Shu, 2009; Silverman & Weinfeld, 2007). Ello puede generar rabia y
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resentimiento porque implica diversos sacrificios que pueden restringir otros roles y
actividades de la madre, afectando su identidad y perspectiva de vida (Schieve et al.,
2006; Shu, 2009; Vera, Morales & Vera, 2005). Uno de los roles afectados es aquel
propio de la relacion de pareja, reportandose altas tasas de divorcio en padres de hijos
con TEA (Brobst et al. 2009; Freedman et al. 2012; Hartley et al. 2010) que a la vez han
sido asociadas a los elevados niveles de estrés en las madres separadas o divorciadas
(Olsson & Hwang, 2001). Pero, como se menciond, todo el grupo familiar también
atraviesa modificaciones y dificultades, las cuales varian en magnitud de acuerdo al
tamarfio de la familia con un miembro con algan trastorno (Dabrowska & Pisula, 2010).

Dichas situaciones son ejemplos de la gama de posibilidades de vivencias y
reacciones de la madre en torno a las implicancias de la vida con su hijo. Se trata de
momentos y eventos complejos que pueden presentarse a diario, por lo que son una
potencial y continua fuente de estrés que, a la vez, supone un mayor esfuerzo de
adaptacion para la madre que en la crianza usual (Segui, Ortiz & De Diego, 2008). El
conjunto de estos factores contribuye significativamente a que actualmente se esté
estimando que las madres cuyos hijos tienen SA presenten un mayor riesgo de vivenciar
elevados niveles de estrés, incluso mas que aquellas de hijos con autismo (Mori et al.,
2009). A su vez, los niveles de estrés en madres de hijos con TEA suelen ser los més
elevados, superando consistentemente los de aquellas con hijos que presentan retardo
mental, sindrome de Down, sindrome de X fragil, hiperactividad o trastornos del
aprendizaje (Abbeduto, 2004; Estes et al., 2009; Hastings et al., 2005; Pozo, Sarria &
Méndez, 2006).

Sin embargo, en este complejo proceso de estrés parental intervienen también
otros elementos tales como aspectos propios de la madre. Uno de ellos es la creencia
qgue la madre tiene acerca de sus competencias parentales, en tanto capacidades
practicas que permiten a los padres entender y responder de manera flexible y
adaptativa, segun estandares socialmente aceptables, a las necesidades de sus hijos en
diferentes momentos evolutivos y educativos, aprovechando las oportunidades y apoyos
disponibles para hacerlo (Barudy & Dantagnan, 2010; Rodrigo, Maiquez, Martin, &
Byrne, 2008). Estas tienen origen en un complejo proceso de ajuste entre a) las
posibilidades personales innatas y heredadas, b) las experiencias familiares previas, c)
los procesos de aprendizaje influenciados por la cultura, d) las condiciones psicosociales
en las que vive la familia, e) el escenario educativo construido por los padres para

realizar su tarea, y f) las caracteristicas de los hijos (Barudy & Dantagnan, 2005; White,
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2005). Los principales elementos que componen dichas competencias son dos. Por una
parte, las capacidades parentales basicas que son heredadas biol6gicamente e influidas
por el contexto socio-cultural y las experiencias del padre o de la madre, e incluyen a)
capacidad de apego, b) empatia, c) modelos de crianza, y d) capacidad de participar en
redes sociales y de usar los recursos comunitarios. De otro lado, las habilidades
parentales basicas que son el conjunto de habilidades adquiridas y desarrolladas que
proveen a los padres de plasticidad para adaptarse y responder adecuada y
pertinentemente a las necesidades evolutivas de sus hijos (Barudy & Dantagnan, 2010).

La competencia parental percibida es la creencia que padres y madres albergan
sobre sus capacidades y habilidades para llevar a cabo satisfactoria y eficazmente la
tarea educativa de criar a sus hijos (Bayot & Hernandez-Viadel, 2008). Bayot,
Hérnandez-Viadel y De Julian (2005) proponen cinco factores que englobarian este
constructo: a) la implicacion de los padres y madres en las tareas escolares de sus hijos,
b) la dedicacion parental, c) el ocio compartido, d) el asesoramiento u orientacion, y e)
la asuncion del rol parental. Cabe mencionar que este constructo se ha asociado
frecuentemente a términos como eficacia parental percibida y sentido de competencia
parental, ya que también son apreciaciones autorreferenciales de la competencia en este
rol (Coleman & Karraker, 2003).

Como en cualquier proceso de crianza, las experiencias entre madre e hijo son
diversas e influyen en la relacion que establecen. La percepcion que resulta de las
evaluaciones que realiza la madre es un elemento importante a estudiar en tanto influye
en gran medida en la posicion y accién que toma la misma ante las dificultades diarias
que estan implicadas en ser el principal cuidador, e incluso es un predictor de la
capacidad parental (De Haan, Prinzie & Dekovic, 2009). Ademas, se considera que
propicia respuestas adaptativas ante eventos y contextos estresantes propios de la
crianza de los hijos (Jones & Prinz, 2005). Diversas investigaciones muestran que existe
una relaciéon inversa entre ambos procesos, con lo que la percepcion en términos
positivos de la capacidad parental se asocia a bajos niveles de estrés parental, incluso en
familiares de nifios con trastornos del desarrollo (Clutterbuck, 2009; Hastings & Brown,
2002; Johnson, 2009; Kuhn & Carter, 2006; Olson, 1997). Se ha hallado que las madres
de hijos con TEA que se sienten mas efectivas en su rol son mas capaces de enfrentar
problemas conductuales y situaciones dificiles asociados al trastorno, y que ademas esa
percepcién puede amortiguar el impacto en los niveles de ansiedad y depresion,

comunmente reportados por este grupo (Estes et al., 2009; Hastings & Brown, 2002).
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Si bien vivir con un nifo con SA puede ser dificil, también viene acompafado de
recompensas, resolucion de problemas y superacion de obstaculos, a partir de los cuales
las madres obtienen un sentido de competencia y seguridad (Crnic & Low, 2008).
Existen madres que priorizan las fortalezas y recursos de sus hijos, viéndolas como una
dotacion, en lugar de enfocarse en sus dificultades y déficits (Romanowski & Kirby,
2001). Para ellas, sus hijos son fuente de satisfaccion y orgullo debido a los logros que
alcanzan dadas sus habilidades en ciertas areas, como su gran capacidad y precision de
memoria, ademas del progreso que pueden lograr en terapia (Baron-Cohen, 2010).
Generalmente, al potenciarse los aspectos positivos del hijo, la madre puede sentirse a
gusto consigo misma 'y con él, lo cual influye en el fortalecimiento de la relacién madre-
hijo (Ozonoff, Dawson & McPortland, 2002).

Sin embargo, debido a la complejidad de la crianza de un nifio con SA, una
mama se puede sentir tan abrumada que termina por cuestionar su propia competencia, a
pesar de que ello no necesariamente refleje su verdadera aptitud (Rezendez & Scarpa,
2011). Desde temprana edad, la madre nota que sus estrategias de crianza no le suelen
brindar resultados con la efectividad que esperaria al educar a un hijo sin el trastorno
(Sofronoff & Farbotko, 2002). A veces, se relaciona con el hecho de que el menor aun
no cuenta con un diagndstico que le permita entender lo que sucede y adaptarse a ello.
No obstante, incluso después, las conductas estereotipadas, ritualizadas, repetitivas y
aberrantes, pueden conducir a un pobre ajuste psicologico por lo dificiles que son de
manejar para la madre tanto en casa como en el colegio y otros espacios sociales,
propiciando que se mantenga el cuestionamiento a su rol (Allik, Larson & Smedje,
2006; Siklos & Kerns, 2006). Dado que la madre puede consecuentemente no persistir
en sus intentos, la relacibn madre-hijo puede estar en riesgo de no funcionar
adecuadamente, con lo cual se advierten consecuencias negativas para ambos (Coleman
& Karraker, 2003). Asimismo, la percepcion que la madre tiene de su hijo puede
transformarse, llegando a valorarlo como alguien que no cumple con sus expectativas y
con quien mantiene una interaccién escasamente reforzante, por lo que puede sentirse
rechazada y alterada por él (Abidin, 1995). Por ello, y debido a la escasez de estudios
respecto a la experiencia y las necesidades de las familias con hijos que tienen SA, en
comparacion a aquellas con miembros autistas, diversos autores (Epstein et al., 2008;
Little, 2002) enfatizan la necesidad de entender en mayor profundidad estos procesos en

madres de nifios con SA.
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A pesar de que solo recientemente se estan detectando mas casos, se estima que
el SA es incluso més frecuente que el autismo (Mori et al., 2009), lo cual sin embargo
aun no ha podido ser corroborado porque los Unicos datos epidemioldgicos existentes a
niveles mundial especificos al SA no se han actualizado por dificultades relacionadas al
consenso en el diagnostico y acceso a la poblacion (Fombonne, 2005). Especificamente,
en nuestra sociedad son escasas las investigaciones que buscan comprender a la persona
con SA y a sus familiares (Anchante et al., 2008; Auad, 2009). Ademas, segun Tovar y
Fernandez (2005), no contamos con cifras que representen de manera precisa a las
personas con “discapacidad”; término utilizado para referirse a la limitacion parcial o
total en el funcionamiento de una persona, en base a la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (OMS, 2001). En la Consulta
Nacional sobre Discapacidad 2003 (Tovar & Fernandez, 2005) se hall6 que el 1.3% de
los 3,400 registrados y analizados tendria autismo, el cual fue incluido en el grupo de
las discapacidades intelectuales y psicolégicas, al interior de las discapacidades de la
conducta. De otro lado, especificamente en Lima, se realizé una “Encuesta de Hogares
sobre Discapacidad en Lima Metropolitana 2005”, en la cual se reportd que el 5.7% de
la poblacion mencionada presenta alguna discapacidad. Ademas, en 2012 se inici6 un
Censo de Poblacion con Discapacidad el cual agrupd aproximadamente a 1,800
personas que presentan dificultad para relacionarse con otros debido a sus
pensamientos, emociones o conductas (Instituto Nacional de Estadistica e Informatica,
2012). Sin embargo, dichos estudios contemplan clasificaciones, objetivos vy
metodologias que no brindan resultados que distingan el SA de otros TEA y del
autismo. Si bien los principales hospitales de Lima Metropolitana registran datos acerca
de la prevalencia e incidencia de los casos de autismo y SA, aln no han sido
sistematizadas para ofrecer datos confiables.

Cabe mencionar que, mas alla de la carencia de un criterio y sistema que integre
en la misma direccion los esfuerzos de investigaciones aisladas, esta labor ain puede
verse obstaculizada por la falta de consenso a nivel nacional y mundial en la
clasificacion del SA, la cual no excluye las evidentes y comprobadas diferencias
cualitativas entre el autismo y el SA. Si bien es un obstaculo, también es una
oportunidad para sensibilizar a la sociedad respecto al hecho de que, como plantean
Barudy y Dantagnan (2010), la crianza es una tarea conjunta de la sociedad. Al

respecto, el terapeuta peruano Reafio Carranza indica que “la sociedad, en general, muy
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poco entiende de este sindrome, pero tampoco hay una alta cantidad de especialistas que
puedan capacitarlos” (Ruiz, 2012, “Los Talentos Se Pierden”, para. 10).

Por estas razones, la presente investigacion se propone dar luz acerca de la
interaccion de ciertos procesos que han mostrado impactar en la conducta, salud y
bienestar de un grupo de mujeres ain poco comprendido en nuestro medio. En este
sentido, el objetivo del estudio es identificar la naturaleza de la relacion entre el estrés
parental y las competencias parentales en las madres de hijos con sindrome de Asperger
que viven en Lima Metropolitana y que acuden a ciertas instituciones educativas y
centros de tratamiento a los cuales se tuvo acceso. Asimismo, sefialard si existen
diferencias en estos constructos de acuerdo al estado civil de la madre y al nimero de
hijos.

Para ello, se disefid un estudio cuantitativo en el que, a partir de dos
instrumentos, se evalud en una sola sesion individual la percepcién de estrés y de las

competencias parentales que tienen estas madres.
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Meétodo

Participantes

La poblacién de estudio comprende a madres de nifios y adolescentes con
sindrome de Asperger (SA) que viven en Lima Metropolitana. Para ello se obtuvo una
muestra de participantes conformada por 33 madres. Las participantes fueron
seleccionadas utilizando los siguientes criterios de inclusion: a) tener un grado de
instruccion de secundaria completa como minimo; b) tener un hijo o hija con SA mayor
a 7 afios cuyo diagnostico haya sido efectuado por un psicologo, psiquiatra y/o
neurdlogo. Este dltimo criterio tenia como finalidad procurar que el diagndéstico fuera
confiable. Todas las madres que participaron en el estudio lo hicieron previa firma de un
consentimiento informado (ver Anexo A). Inicialmente se registraron 48 casos de los
cuales se excluyeron 15 por invalidar las pruebas y/o no cumplir con alguno de los
criterios.

Se recabd informacion de las participantes a partir de una ficha socio
demogréafica (ver Anexo B). La edad de las madres oscilo entre los 31 y 53 afios
(M=41.97; DE=4.72). El 93.9% de las madres contaba con una educacion superior, ya
sea técnica, universitaria o maestria. EI 75.8% de las participantes era casada o
conviviente. Igualmente, el 73.7% de la muestra trabajaba fuera de casa, mientras el
resto se dedicaba exclusivamente al cuidado de su hijo y de la casa. EI 57.6% de las
participantes pasaba entre 1 y 4 horas diarias con su hijo, mientras las restantes
dedicaban entre 5 y 9 horas. Por Gltimo, mientras 57.6% de las madres contaba con
ayuda familiar o contratada para el cuidado de su hijo, las deméas no la tenian.

De otro lado, las madres también otorgaron informacién tanto del padre como de
su hijo. Respecto a los padres, reportaron edades que oscilaron entre los 33 y 63 afios de
edad (M=47.58, DE=6.60). EI 97.0% tenia un grado académico superior, ya sea técnico,
universitario o maestria. EI 78.8% de los padres tenia un trabajo a tiempo completo. El
66.7% de las participantes indicaron que ellos brindan una hora diaria 0 menos a estar
con los menores.

Respecto a los hijos, todos eran del sexo masculino y sus edades oscilaron entre
los 7 y 14 afios de edad (M=10.27, DE=2.23). El 69.6% de ellos tenian al menos un
hermano. Mientras que el 63.6% acudia a colegios privados de ensefianza personalizada,

individualizada o especializada, los restantes asistian a colegios privados regulares. El
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72.7% de ellos ha sido cambiado de colegio por lo menos una vez, llegando a un
méaximo de 8 colegios diferentes en un caso. Todos han asistido regularmente a alguna
terapia en algin momento de sus vidas. Al momento de la medicion, el 72.7% asistia a
una o dos terapia de al menos una hora a la semana, mientras que los demas tenian entre
3y 4 terapias, llegando a dedicarles un maximo de 6 horas semanales.

El 54.5% de los hijos ha sido diagnosticado hace 3 afios 0 menos, siendo la edad
promedio a la fecha del diagndstico entre 7 y 8 afios. El 51.5% de las madres reporta
haber notado sintomas cuando los menores tenian entre 2 y 3 afios de edad, esperando

entre 4 y 5 afios hasta poder tener un diagndstico final.

Medicion

Para medir el nivel de estrés en las participantes, se empled la version en espafiol
del Parental Stress Index (PSI) (Abidin, 1995) en su forma F6. Este instrumento evalla
el impacto del rol parental en el nivel de estrés de los padres. Cuenta con dos escalas y
un puntaje de Estrés Total, que permiten discernir entre las posibles fuentes de
estresores para la madre. Consta de 101 items que en su mayoria cuentan con una escala
tipo Likert de cinco opciones de respuesta respecto al grado de acuerdo reportado. Las
seis subescalas del Dominio del Hijo evallan la presencia de conductas y caracteristicas
del hijo que son percibidas como estresantes para las madres. Las siete subescalas del
Dominio de la Madre evaldan dimensiones del estrés de la madre relacionadas al ajuste
personal y al funcionamiento familiar. Ademas, existe una escala opcional de Estrés de
la Vida que evalla estresores situacionales globales. Por Gltimo, la puntuacion de Estrés
Total refleja la magnitud del estrés bajo el cual se encuentra la relaciéon madre-hijo y el
nivel de riesgo que existe de que la madre descuide sus funciones parentales (Abidin,
1995). La descripcion detallada de cada subescala puede revisarse en el Anexo C.

En relacién a las propiedades psicométricas del instrumento, los niveles de
consistencia interna indican un alto grado de confiabilidad. En el estudio normativo se
obtuvo 0.90 para el Dominio del Hijo, mientras que para el Dominio de la Madre es de
0.93, y para el Estrés Total llega a 0.95. Asimismo, la confiabilidad Test-Retest alcanz6
0.63 para el Dominio del Hijo, 0.91 para el Dominio del Padre/Madre, y 0.96 para el
Estrés Total, luego de un periodo de 1 a 3 meses (Abidin, 1995).

Este instrumento fue adaptado al espafiol con poblacion estadounidense de
procedencia hispana manteniendo altos niveles de consistencia interna (Solis & Abidin,

1991). Ha sido adaptado en México con poblacion de zona rural (Montiel & Vera,
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1998) y utilizado en diversas investigaciones como, por ejemplo, con madres de
infantes provenientes de zonas urbanas y suburbanas mexicanas con escasos recursos
econdémicos (Cortés-Moreno & Méndez-Lozano, 2011). También ha sido utilizado en
Espafia en estudios como, por ejemplo, con madres de hijos con TDAH entre 5 y 13
afios (Miranda et al., 2009). Ademas, cabe mencionar que la version abreviada (PSI-SF)
en espafiol fue utilizada en Espafia con madres de hijos del espectro autista, en su
mayoria de 4 a 20 afios de edad, para estudiar la relacion entre estresor, apoyo
percibido, sentido de coherencia y nivel de estrés en un modelo de estrés familiar (Pozo,
Sarria, Méndez, 2006).

En el presente estudio, la confiabilidad total alcanza un Alfa de Cronbach de
0.90. La confiabilidad para el Dominio del Hijo fue de 0.86, mientras que sus
subescalas oscilaron entre 0.48 y 0.70. Similarmente, la confiabilidad del Dominio de la
Madre fue 0.87 y sus subescalas fluctuaron alrededor de 0.48 y 0.77 (ver Anexo D).

De otro lado, para valorar el nivel de competencia parental, se administrd la
version de autoreporte para padres de la Escala de Competencia Parental Percibida
(ECPP-p) (Bayot, Hernandez & Julian, 2005), la cual mide la percepcion que los padres
tienen respecto de sus aptitudes, conductas y habilidades parentales, y su participacion
activa en diferentes &mbitos de la relacién filial. Cuenta con una escala tipo Likert de
cuatro opciones de respuesta segun el nivel de frecuencia con el que ocurre en la
actualidad cada uno de los 22 items, distribuidos en cinco escalas denominadas a)
Implicacion escolar, b) Dedicacion personal, ¢) Ocio compartido, d) Asesoramiento y
orientacion, e) Asuncion del rol de ser padre. La descripcion detallada de cada escala
puede revisarse en el Anexo C.

La consistencia interna a través del Alfa de Cronbach es alta (¢=0.86). Ademas,
muestra validez discriminante para distinguir a los participantes en funcion del sexo, la
profesion, el grado de instruccidn, y entre los que presentan un trastorno mental o no.
Respecto al coeficiente de homogeneidad, todos los items mantienen una correlacion
corregida entre 0.22 y 0.60 con la puntuacion total de la escala. De otro lado, ha
mostrado su eficacia en Escuelas de Padres, en planteamientos de intervencién familiar,
asi como en peritajes relacionados con separaciones matrimoniales y custodia de los
hijos (Bayot & Hernandez, 2008).

La ECPP es uno de los escasos instrumentos fiables creados en idioma espariol y
validado con poblacion de habla hispana para la medicidn de la competencia parental en

situaciones concretas a partir de la percepcion de los padres, que presenta adecuada
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validez de contenido y que provee de informacion valiosa acerca de la relacion padre-
hijo (Raya, 2008). Si bien existen instrumentos que evaltan éste o constructos similares,
han sido creados y validados inicialmente con poblaciones diferentes a la hispana, por lo
que en su adaptacion presentan carencias y limitaciones (Bayot, Hernandez & Julian,
2005).

En el presente estudio, la confiabilidad total alcanza un Alfa de Cronbach de

0.79. La confiabilidad de los cinco factores oscilé entre 0.30 y 0.71 (ver Anexo D).

Procedimiento

Obtener acceso a las madres fue un proceso laborioso que se prolongd mas de 7
meses para reunir el grupo que conforma esta investigacion. Se logré contar con la
participacién voluntaria de madres mediante el contacto con instituciones educativas y
de tratamiento especializado. Las aplicaciones se realizaron en entrevistas individuales,
tras las cuales se procesd la data. Se calcularon estadisticos descriptivos de la muestra
(Media, Desviacion Estandar, Minimo y Maximo), luego se verifico la confiabilidad de
los instrumentos mediante el coeficiente Alfa de Cronbach (ver Anexo D), y se
ejecutaron correlaciones mediante el coeficiente de Spearman dado que los puntajes en
la muestra se distribuyeron de forma no paramétrica (ver Anexo E). Por ultimo, se
realizaron contrastes de medianas utilizando el estadistico U de Mann-Whitney por

tratarse de muestras no paramétricas (ver Anexo E).
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Resultados

A continuacion, se presentan los principales hallazgos de los andlisis estadisticos
realizados segun los objetivos del estudio.

En la Tabla 1 se muestran las correlaciones entre los niveles de estrés parental y
de competencia parental percibida. Se observa una correlacion significativa, inversa y
mediana entre la subescala Refuerzo del PSl y la escala Asesoramiento y Orientacion de
la ECPP (rs=-.47; p<.01), sefialando que a medida que el hijo sea menor fuente de
refuerzo y de sentimientos positivos para la madre, ella percibird una menor
competencia para brindar asesoria y orientacion, dialogar y escuchar a su hijo en miras
de satisfacer sus necesidades evolutivas. De otro lado, se encuentra una correlacion
significativa, directa y mediana entre la subescala Humor del PSI y la escala Asuncion
del rol de ser madre de la ECPP (rs=.39; p<.05), sugiriendo que la escasez de expresion
de afectos positivos del hijo se asocia a una percepcién materna de mayor adaptacién a
las circunstancias de ser madre y tener un hijo. Por otra parte, se halla una correlacion
significativa, directa y mediana entre la subescala Adaptabilidad del PSI y la escala
Dedicacion Personal de la ECPP (rs=.37; p<.05), indicando que una disminuida
habilidad del hijo para ajustarse a los cambios en su ambiente fisico o social se asocia a
un mayor tiempo y espacio que la madre dedica a su hijo para conversar y aclarar dudas.

Tabla 1
Correlaciones Entre Los Niveles de Estrés Parental y Competencia Parental Percibida®
ECPP
Implicacién  Dedicacion Ocio Asesoramiento ,:sunaon Competencia
. - i el rol de
PS| Escolar Personal Compartido  y Orientacion ser madre Total

Dominio del Hijo A3 14 a7 -.32 14 A2
Distractibilidad -.02 .02 17 -21 .07 .01
Adaptabilidad 27 37* 16 -.07 19 .33
Refuerzo .02 -.15 -.26 - 4T** -.25 -.29
Demanda .09 11 13 -19 22 A2
Humor .29 .00 19 -.07 .39*% .23
Aceptabilidad .08 27 A5 -.06 -.09 .16

Dominio de la Madre .03 .09 -.07 -.18 -22 -.02
Competencia .04 .05 -.18 -.26 -.05 =11
Aislamiento .00 .20 -.01 -17 -.22 .03
Apego 14 -17 -.20 -.22 -.18 -.14
Salud .01 .20 .06 -22 -.03 .08
Restriccion A5 .20 19 -12 -.15 18
Depresion -.02 -.09 -.18 -.04 -.24 -11
Pareja .09 .08 -.06 -.07 .01 .06

Estrés Total 12 13 .06 -.29 -.07 .07

*N=33

*p<.05. **p<.01
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En cuanto al contraste de medianas, se presentan los principales hallazgos entre
las escalas y subescalas de los instrumentos y ciertas variables sociodemograficas de
interés para el estudio.

Respecto al contraste entre el nivel de estres y el estado civil de la madre, en la
Tabla 2 se observa que las madres divorciadas o separadas reflejan significativamente
un mayor nivel de estrés en el puntaje total del Dominio de la Madre, las subescalas

Competencia, Aislamiento, Depresion y Pareja, y en el puntaje general de Estrés Total.

Tabla 2
Nivel de Estrés Parental Segun el Estado Civil de la Madre
Divorciada/Separada® Casada”

PSI Mdn Mdn U p

Dominio del Hijo 144.50 119.00 72.00 .24
Distractibilidad 28.50 28.00 78.00 .35
Adaptabilidad 36.00 35.00 94.50 .82
Refuerzo 12.50 10.00 74.00 .27
Demanda 26.50 25.00 76.50 .32
Humor 14.00 12.00 75.50 .30
Aceptabilidad 20.50 19.00 76.00 .31

Dominio de la Madre 151.50 118.00 25.00 .00
Competencia 32.50 27.00 52.00 .04
Aislamiento 17.00 12.00 52.00 .04
Apego 12.50 11.00 88.00 .61
Salud 13.00 13.00 84.50 51
Restriccion 22.00 21.00 74.50 .28
Depresion 29.00 18.00 12.00 .00
Pareja 22.50 16.00 50.50 .04

Estrés Total 286.00 240.00 42.50 .02

n=8."n=25.

Al contrastar el nivel de competencia parental percibida de acuerdo al estado
civil de la madre, en la Tabla 3 se observa que las madres casadas puntdan
significativamente maés alto en el nivel de Competencia Total. A nivel descriptivo, es
posible notar que las madres casadas tienden a percibirse como méas competentes en

todas las escalas.

Tabla 3
Nivel de Competencia Segin el Estado Civil de la Madre

Divorciada/Separada® Casada”
ECPP Mdn Mdn U p
Implicacién Escolar 16.50 18.00 59.00 .08
Dedicacion Personal 15.00 17.00 64.50 13
Ocio Compartido 11.00 12.00 62.00 A1
Asesoramiento y Orientacion 13.50 14.00 75.00 .28
Asuncion del rol de ser madre 13.50 15.00 58.50 .07
Competencia Total 68.50 75.00 50.50 .04
“n=8."n=25
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Respecto al contraste de acuerdo al nimero total de hijos que tiene la madre, la
Tabla 4 indica diferencias significativas en los niveles de estrés. Las madres que sélo
tienen a su hijo con SA manifiestan mayor estrés en el Dominio de la Madre y las
subescalas Aislamiento, Restriccion, Depresion y Pareja que las madres con mas hijos.

Tabla 4
Nivel de Estrés Segun el Numero de Hijos
1 hijo? 2 hijos 0 mas®

PSI Mdn Mdn 9] p

Dominio del Hijo 119.50 129.00 102.00 .61
Distractibilidad 28.00 28.00 104.00 .66
Adaptabilidad 32.00 37.00 89.50 .32
Refuerzo 10.00 10.00 106.50 74
Demanda 22.50 26.00 98.00 .50
Humor 12.50 14.00 93.00 .39
Aceptabilidad 19.50 19.00 109.50 .83

Dominio de la Madre 139.50 117.00 30.50 .00
Competencia 30.50 27.00 111.50 .89
Aislamiento 17.00 12.00 43.50 .00
Apego 13.00 10.00 76.00 12
Salud 14.00 13.00 77.00 13
Restriccion 25.00 19.00 55.50 .02
Depresion 24.00 17.00 39.50 .00
Pareja 19.50 16.00 60.00 .03

Estrés Total 262.50 243.00 71.00 .08

“n=10."n=23.

Similarmente, la Tabla 5 muestra que existen diferencias estadisticamente
significativas en el nivel de competencia reportado en base al nimero de hijos.
Especificamente en la escala Asuncion del rol de ser madre, las participantes que tienen
mas hijos, aparte de aquel diagnosticado con SA, puntlan mas alto. A nivel descriptivo,
se observa que las madres con mas de un hijo tienden a percibirse como mas

competentes en todas las escalas.

Tabla 5
Nivel de Competencia Segin el Nimero de Hijos

1 hijo? 2 hijos 0 mas®
ECPP Mdn Mdn U p
Implicacién Escolar 16.50 18.00 68.00 .06
Dedicacion Personal 16.00 17.00 99.00 .53
Ocio Compartido 11.50 12.00 91.00 .34
Asesoramiento y Orientacion 13.00 14.00 87.50 27
Asuncion del rol de ser madre 13.50 15.00 48.00 .01
Competencia Total 70.50 75.00 67.00 .06
“n=10."n=23.

Tesis publicada con autorizacién del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP : gx_}\éeagﬁmn

DEL PERU

A continuacion se discuten los resultados obtenidos en la presente investigacion.
Se dara cuenta de las correlaciones entre el estrés parental y las competencias
parentales, y se consideraran las principales diferencias de medianas. Por ultimo, se
presentardn tanto las limitaciones y aportes del estudio como los lineamientos para
futuras investigaciones.

Empezando por las correlaciones estadisticamente significativas, la relacion
entre la subescala Refuerzo y la escala Asesoramiento y Orientacion (rs=-.47; p<.01)
resulté segun lo esperado: las madres que sentian que la relacion con su hijo era una
escasa fuente de refuerzo positivo, también se sentian menos competentes para brindarle
estructura y guia de manera directa a través del dialogo y de acciones concretas.

Esta escala de la ECPP evalla qué tan competente se siente la madre al hablar e
interactuar con su hijo para obtener de €l una respuesta efectiva que le permita ensefiarle
habitos, como el orden y la disciplina, que favorecerian su desarrollo (Bayot et al.,
2005). En contraste, las otras escalas del instrumento evalGan la competencia percibida
en tareas que no requieren una respuesta directa del hijo en la misma medida. En este
sentido, dado que los nifios con SA suelen tener dificultades relacionadas al lenguaje
pragmatico, relaciones interpersonales, temperamento y conducta, las madres pueden
sentir constantemente que su tiempo y esfuerzo no impactan en su hijo como quisieran
(Attwood, 2008; Shaked & Yirmiya, 2003). Entonces, al verse frustradas, pueden no
persistir en sus intentos o, incluso, evitar un mayor involucramiento (Hoover-Dempsey
& Sadler, 1997; Tantam, 2000a). Estas respuestas de retraimiento conductual o
emocional parecen ser comunes cuando el estrés parental es elevado, lo cual a su vez
reduce la experiencia de refuerzo que la madre obtiene del nifio, considerando que la
sensacion de cercania con el hijo se asocia a la gratificacion del rol parental (Osborne &
Reed, 2010).

Asimismo, el escaso refuerzo positivo puede deberse a que los individuos con
SA no suelen buscar complacer o ser aprobados por otros, pudiendo la madre sentirse
como en una relacion unidireccional en la cual tiene que iniciar y forzar la interaccion
para tratar de establecer una conexion significativa (Ozonoff, Dawson & McPortland,
2002). Considerando el rol de madre y principal cuidadora, la baja reciprocidad e

interaccidén que establece su hijo con ella puede ser interpretada como una falta de
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apreciadas (Abidin, 1995). Estas vivencias emocionales pueden ser estresantes para una
madre, y, cuando el estrés parental es elevado y continuo, suelen darse bajos niveles de
afecto y comunicacion en la relacion parento-filial (Bonds, Gondoli, Sturge-Apple &
Salem, 2002; Davis & Carter, 2008). En algunos casos este retraimiento puede aliviar la
tension de la madre pero también puede tener un impacto negativo porque se reduce el
nivel de involucramiento y comunicacion para desarrollar la habilidad de establecer
limites (Osborne & Reed, 2010). Diferentes estudios han mostrado que a las madres de
nifios con TEA les preocupa y genera estrés las dificultades que ellos tienen respecto a
sus conductas regulatorias y de rutina (Davis & Carter, 2008; Tomanik, Harris, &
Hawkins, 2004), y es posible que el retraimiento de la madre le obstaculice estructurar
habitos para sus hijos como las actividades diarias de dormir y comer, similares a
aquellas evaluadas en la escala Asesoramiento y Orientacion.

Pareciera que las tareas implicadas de manera directa en la interaccion madre-
hijo con fines principalmente educativos suponen una dificultad particular porque
requieren de ciertos elementos que el nifio con SA no puede aportar de manera fécil,
espontanea, y/o tradicional (Bashe & Kirby, 2005; Powers & Poland, 2003; Tantam,
2000a). Pero ademas porque ocurren en un contexto particular de crianza en el cual la
madre mantiene con su hijo una conexion afectiva distinta a la que pudiese esperarse
tipicamente. Por un lado, podria sentirse frustrada y cuestionada, mientras que de otro
lado, podria agotar la iniciativa y los intentos para llegar a su hijo o “comunicarse
funcionalmente” con ¢l (Siklos & Kerns, 2006).

Para este grupo de madres, como madres peruanas en un contexto sociocultural
latinoamericano, es posible que el nivel y la diferencia en la conexidn afectiva madre-
hijo sea un elemento mas importante de lo anticipado en la complejidad de su relacion.
Si bien diversos estudios afirman que los problemas de conducta que exhiben los nifios
con SA son unos de los aspectos mas estresantes para las madres (Benson, 2006;
Hastings & Brown, 2002; Herring et al., 2006; Lecavalier, Leone & Wiltz, 2006;
Rezendes & Scarpa, 2011; Tomanik, Harris & Hawkins, 2004), la mayoria de estos
estudios se han realizado con familias de habla inglesa y en paises desarrollados o
industrializados de cultura occidental (Samadi, & McConkey, 2011). Tanto la conexion
afectiva como los problemas de conducta son elementos importantes pero se les otorga
una prioridad distinta de acuerdo al contexto. En un estudio con madres estadounidenses

y puertorriqueiias de infantes sin trastornos (Harwood, 1992), se contrastaron las

Tesis publicada con autorizacién del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP !E :igx_}\gﬁgﬁmn

W ‘ DEL PERU

influencia de valores culturales. Las madres latinoamericanas consideraron deseable una
interaccion en la que los hijos se comporten de manera respetuosa y afectuosa tanto con
ellas como con terceros. Ademas, esperarian que sus hijos estén fisicamente mas
proximos a ellas, que estén mas atentos a sus conductas, y también que tengan una
mayor respuesta a la interaccion con ellas. En contraste, las madres estadounidenses
reportaron preferir conductas asociadas al desarrollo personal y autocontrol del hijo.
Posiblemente por ello este grupo de madres peruanas reporta el bajo Refuerzo que
percibe del hijo como un aspecto estresante, que le afecta en mayor medida que otros
elementos en la interaccion con su hijo.

La segunda correlacién significativa, aquella entre la subescala Humor y la
escala Asuncion del rol de ser madre (rs=.39; p<.05), parece mostrar que la escasa
expresion de afectos positivos y la frecuente presencia de estados afectivos negativos
del hijo, estan vinculadas a una mayor sensacion en las madres de haber asumido y
haberse adaptado a su rol. El sentido de esta correlacion es diferente a lo esperado en
tanto las madres que sentian mayor estrés percibieron mas competencia en su rol.

Por un lado, las personas con SA pueden irritarse, ser agresivas y llorar
facilmente ante diversas situaciones porque tienen dificultad para reconocer y regular
sus estados de animo, tendiendo a padecer de ansiedad, depresion y baja autoestima
(Howlin, 2005). De otro lado, los gestos y expresiones faciales del nifio con SA no
necesariamente estan sincronizados con las convenciones o expectativas sociales, por lo
que esa falta de contingencia puede llevar a la madre a interpretar de manera distinta lo
que siente o necesita el hijo (Frith, 2003; Wing, 1998). Ante estas desafiantes
circunstancias, puede ser que las madres se hayan visto en la necesidad de reflexionar
para ir enfrentandolas, y, con el pasar del tiempo, hayan logrado aprender a conocer
relativamente mas a sus hijos, qué les pasa, y qué funciona mejor para ellos.

A medida que un nifio presente mayor dificultad en alcanzar una meta, los
cuidadores intentaran usar diferentes estrategias de interaccion que les permitan
brindarle mas soporte que lo aliente hacia el logro o término de tareas (Siller & Sigman,
2002). En este sentido, los nifios con SA presentan una capacidad de aprendizaje
dispareja que tiene limitaciones, especialmente en lo referido a la comunicacién social
(Frith, 2003). Es asi que las madres pueden estar asumiendo esta funcion como
constante en su relacion, ya que de ello puede depender el bienestar familiar, pues criar

un hijo con SA requiere de un manejo especial, lo cual modifica el estilo de vida (Estes
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que en la crianza comun, los momentos en que pueden ensefiarles y reforzar conductas
adecuadas para que desarrollen habilidades a favor de su bienestar.

No obstante, ya que los déficits sociales del hijo de alguna manera crean un
vinculo de dependencia, se esperaria mas bien que este aspecto sea extremadamente
demandante, y por tanto, desgastante a medida que se prolonga esa necesidad (Mori et
al., 2009). Algunas madres podrian estar internalizando los déficits sociales del hijo
como un fracaso personal y estar mas empéaticamente sintonizadas con sus dificultades,
lo cual, a su vez, podria relacionarse a la percepcion y responsabilidad que la madre de
un hijo con autismo tiene para con €l (Little, 2002). Pero, ademas, lo que las madres de
este estudio pueden también estar interiorizando es una percepcién positiva acerca de
sus roles y funciones en tanto son especiales para favorecer el desarrollo saludable de
sus hijos con SA. Ademas, es posible que, al ser las madres como un “hilo conductor”
entre su hijo y otras personas o instituciones, ellas adquieran un sentido de importancia
a partir del hecho de que sus aportes y esfuerzos son necesarios y Utiles para su hijo, a
diferencia de otros aspectos en su relacion (Ozonoff et al., 2002). De esta manera, la
relacion madre-hijo que se establece es particular y puede dar cuenta de por qué y cémo
las madres sienten que asumen en mayor medida su rol.

De otro lado, la subescala Adaptabilidad y la escala Dedicacion Personal
mantienen una relacion (rs=.37; p<.05) en la que una elevada dificultad del hijo para
adaptarse a los cambios del entorno se asocia a una mayor dedicacién de tiempo y
espacio personal de la madre para con él, en cuanto a tener disponibilidad emocional y
de recursos, y estar al tanto de los acontecimientos diarios y de las necesidades del nifio.

Dado su funcionamiento rutinario, escasa comprension de las convenciones
sociales, y disminuida capacidad de autorregulacion, el hijo con SA tiende a ser poco
tolerante frente a variaciones y novedades del ambiente (Tantam, 2000b). Ante la
dificultad para resolver conflictos eficientemente por si mismos, a diferencia de un nifio
sin trastorno que suele desarrollar progresivamente esta habilidad, los nifios con SA
frecuentemente se ven envueltos en situaciones dificiles y problematicas, como por
ejemplo con los profesores y pares en el colegio (Howlin, 2005). Tanto en el estudio de
Spann, Kohler y Soenksen (2003) como en el de Kidd y Kaczmarek (2010), las madres
reportaron experimentar estrés relacionado a las dificultades que sus hijos tenian en la
escuela, lo cual tenia un impacto negativo en casa. Particularmente, varias madres del

presente estudio comentaron al entrevistador sobre conflictos similares asociados al
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oferta educativa. En este contexto, estas madres parecen mostrar gran voluntad y
disponibilidad para dedicar su atencion a tareas que favorezcan el desarrollo de sus
hijos. Ello coincide con los hallazgos del estudio de McDowell (2000), en el cual las
madres que sintieron haber optado por priorizar su rol materno, construyeron su
identidad en torno a ello y tenian una sensacion de empoderamiento, en comparacion a
otras madres que aparentaban una menor sensacion de control al sentir no tener
alternativa respecto a la educacion de sus hijos. La diferencia entre elegir y verse
obligada, parece ser un aspecto importante en tanto estaria influyendo en la actitud de la
madre en torno a su rol, lo cual, a su vez, puede incidir en su nivel de estrés.

Mas alla de los eventos relacionados al colegio, la subescala Adaptabilidad
evalua la percepcion general que tiene la madre respecto a ciertas caracteristicas del
menor y su tendencia a reaccionar de manera negativa o excesiva frente a cambios en el
ambiente. Si bien dichos aspectos son potencialmente estresantes, existe la posibilidad
de que las madres del presente estudio reconozcan estas caracteristicas y tendencias sin
que sean elementos que contribuyan significativamente a la experiencia de estrés. Dado
que las madres tienden a pasar mayor tiempo con su hijo, suelen aprender a idear o
recurrir a diferentes estrategias para poder manejar de manera mas conveniente su
comportamiento (Sofronoff & Farbotko, 2002). Ademas, tener oportunidades para
desplegar y practicar sus competencias permite desarrollar la capacidad parental
(Barudy & Dantagnan, 2010). En este sentido, las madres que cuentan con tiempo y
espacio para poner en practica lo aprendido y desarrollado en cuanto a sus capacidades
y habilidades, podrian sentirse con mayor dominio de estas competencias y tener una
percepcion mas positiva de ellas. Ademas, el hecho que la madre sepa que su hijo tiene
una condicion de vida que implica importantes limitaciones, puede aumentar la
frecuencia con la que la madre brinda estos espacios y tiempos o la sensacion de que se
requiere constantemente; por lo que puede buscar estar mas involucrada e informada,
con el afan de ayudar a maximizar el potencial del hijo (Ozonoff et al., 2002).

Otro aspecto importante es que, a pesar de que a los padres les puede molestar
ciertas conductas del hijo, Montes y Halterman (2007) hallaron que los padres de nifios
con TEA eran menos propensos a enfadarse con éste. Adicionalmente, Whittingham et
al. (2008) encontraron que los padres de nifios con TEA atribuian la mayor parte de su
mala conducta a los sintomas del TEA, en lugar de a su personalidad o temperamento.

Ademas, varios investigadores han notado que la experiencia de tener y criar a un hijo
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Hastings et al., 2005; Saloviita et al., 2003).

De las tres correlaciones discutidas, dos de ellas fueron de tipo directo. Estos
resultados no se presentaron en la direccion esperada, tal vez porque las madres de hijos
con TEA suelen protegerlos mas, involucrarse en mayor medida en su desarrollo y
sobrecompensar déficits y dificultades (Powers & Poland, 2003; EI-Ghoroury &
Romancyzk, 1999). En este sentido, llevan a cabo mas actividades o sentirian realizar
gran esfuerzo en torno a las necesidades de sus hijos a pesar del estrés y de cémo se
sienten o perciben en su rol, tal como reportan mediante el instrumento para medir la
competencia parental percibida.

Respecto a las demas correlaciones, se esperaba encontrar asociaciones inversas
entre la mayoria de los niveles de estrés y de competencia parental. Sin embargo, la
correlacion entre los niveles totales de dichos constructos fue no significativa y casi
nula (rs=.07; p=.71). Similarmente, la mayoria de correlaciones entre las subescalas de
los instrumentos fueron no significativas, pero descriptivamente tienden a ser de tipo
inverso. El hecho de que resultaron no significativas a nivel estadistico se explica en
parte por las siguientes razones. Primero, otras variables no contempladas en este
estudio, como las estrategias de afrontamiento (Dabrowska & Pisula, 2010; Sivberg,
2002), personalidad de la madre (Dunn et al., 2001; Greenberg et al., 2004), calidad y
cantidad del soporte social (Boyd, 2002; Ekas et al., 2010; Gupta & Singhal, 2005),
sentido de coherencia (Olsson & Hwang, 2002), y locus de control (Kormanik & Rocco,
2009), podrian estar moderando o mediando en las cogniciones de la madre v, asi, en la
relacién entre estrés y competencia. Segundo, la muestra es bastante homogénea, tal vez
porque se contactd a las participantes a partir de las mismas instituciones, y parecen
contar varios recursos importantes que sirven para enfrentar situaciones complejas,
como la educacion, trabajo, y tratamiento para el hijo; como se aprecia en los
estadisticos descriptivos (Howlin, 2005; Lamb & Tamis-Lemonda, 2004, Little, 2002).
Tercero, no necesariamente todas las caracteristicas del hijo contribuyen de manera
substancial a las variaciones en los niveles de estrés y competencial, y por tanto, a las
correlaciones (Baker-Ericzén et al., 2005; Osborne & Reed, 2010). Por dltimo, la
sintomatologia del SA no se presenta de manera igual en cada persona sino que varia de
nifio a nifio (Attwood, 2008; Riviére & Martos, 2000).

De otro lado, es importante notar que las correlaciones mas grandes y

significativas se dan entre las caracteristicas del hijo y las competencias parentales. Si
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contexto y aspectos de la madre, especialmente las caracteristicas del hijo tienen un
mayor impacto en los niveles de estrés, y a su vez en la capacidad adaptacion y
respuesta de la madre, en casos en los que el nifio tiene un TEA, como el SA (Duarte et
al., 2005; Osborne & Reed, 2010). Similarmente, son ciertas dificultades como las
conductas del nifio con TEA las que se asocian a menores niveles de competencia
parental (Hastings & Brown, 2002; Osborne & Reed, 2010). Es decir que existen
aspectos de los nifios con SA que impactan mas que otras variables, directa o
indirectamente, en la mayoria de madres de esta muestra.

En cuanto a las diferencias en los niveles de estrés y competencia parental de
acuerdo a variables socio-demograficas, se debe tener en cuenta que el tamarfio de los
grupos comparados no es equivalente, sin embargo, los hallazgos resultan significativos.
Uno de los aspectos considerados que mas resalta es el estado civil. Cuxart (1997) y
Wing (1998) argumentan que la discapacidad de una persona dentro del grupo familiar,
puede fortalecer o debilitar a la pareja, dependiendo de la existencia de conflictos
previos. En matrimonios con hijos con TEA se ha reportado altas tasas de divorcio
(Brobst et al. 2009; Freedman et al. 2012; Hartley et al. 2010), lo cual se considera un
factor de riesgo para el estrés (Webster-Stratton, 1990). Las madres divorciadas o
separadas suelen carecer del soporte emocional y apoyo activo del padre o tener una
relacion negativa con éste, implicando que asuman mayoritariamente el cuidado del
hijo, mantener el hogar, asistir a reuniones escolares, abogar por sus hijos ante varios
sistemas, e intermediar en relaciones familiares mientras sostienen una posicién laboral.

Esta combinacion de elementos puede resultar demandante y abrumar a la madre
divorciada o separada, quien en esta investigacion reporta mayores niveles de estrés y
menores niveles de competencia que aquella casada o con pareja. Es decir, menor
capacidad para la crianza, menos apoyo y compromiso del padre de su hijo, mayor
aislamiento respecto a su red social, mas sintomas depresivos, y una percepcion de
menor competencia parental. Dichos resultados coinciden con los hallazgos de Olsson y
Hwang (2001) en tanto las madres divorciadas o solteras de nifios con TEA reportaron
mayores niveles de estrés y depresion que aquellas casadas o convivientes. Si bien
recibir apoyo del padre o pareja atenla el estrés en madres de hijos con autismo (Boyd,
2002), la percepcion de apoyo puede tener un efecto comparable, ya que ambos se
asocian a menores niveles de sintomas depresivos (Dunn et al., 2001). Siendo el padre

una de las principales fuentes de soporte efectivo (Siman-Tov & Kaniel, 2011), la
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estrés y a mayor bienestar, afecto positivo y satisfaccion con la vida (Ekas et al., 2010).

Carecer de soporte social puede llevar a los padres a distanciarse de la
comunidad debido a caracteristicas que se asocian al trastorno del hijo, lo cual exacerba
el nivel de estrés (Benderix, et al., 2006). Justamente, el mayor aislamiento social
reportado por las madres divorciadas o separadas de esta investigacion puede
relacionarse con el hecho de que algunas madres solteras de hijos con TEA tienden a
percibir menor apoyo familiar y apoyo formal en comparacion a las casadas o con
pareja (Bromley et al., 2004). Es verdad que incluso algunos familiares pueden ser poco
comprensivos o0 negarse a ayudar en el cuidado del nifio si es que es muy inflexible y se
frustra facilmente (Hutton & Caron, 2005), pero parece ser que ello adquiere una mayor
repercusion en las madres divorciadas o separadas, quienes en ese contexto pueden
interpretar el rechazo con mayor intensidad.

Tal como indica White (2005), tanto el estrés como el conflicto marital pueden
tener un impacto negativo en las cogniciones, atribuciones, capacidad de empatia y
adaptacion de la madre. A pesar de que las madres casadas pueden reportar conflicto
marital, la responsabilidad y carga es compartida, de alguna manera, dia a dia con el
esposo o pareja. Mas aun, ello permitiria a ambos padres mayor oportunidad de realizar
diferentes actividades que a cada uno le otorgue sensacion de satisfaccion y realizacion
en distintos dmbitos, mas alla de la gratificacion en la crianza (Lamb & Tamis-
Lemonda, 2004). Sin embargo, las madres divorciadas o separadas ya no cuentan con el
mismo soporte emocional y fisico del padre, por lo que deben asumir y suplir funciones
que demandan mayor disponibilidad de tiempo, pudiendo sentir que sus recursos no son
suficientes para criar a su hijo de la forma en que él necesita o ella quisiera.

En cuanto al numero de hijos, las madres de hijos Gnicos con SA reportan mayor
aislamiento social, mayor restriccion debido al rol materno, mas sintomas depresivos,
menor apoyo de su pareja, y menor asuncion del rol de ser madre en comparacion a
aquellas con mas hijos.

En primer lugar, se esperaria que, a mayor cantidad de hijos, las madres reporten
mayor estrés y menor competencia, ya que aumentan las responsabilidades y funciones
que tienen que cumplir para la crianza de cada uno de ellos. Mientras que ciertas
investigaciones sefialan que los padres con varios hijos, incluyendo al menos uno de
ellos con autismo o algun trastorno del desarrollo, reportan mayores afectos negativos y

estrés parental que aquellos con familias menos numerosas (Gray, 2002), otros estudios
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hermanos de nifios con autismo (Kaminsky & Dewey, 2002). Debido a la cercana
interaccion y la mutua influencia entre familiares, es probable que dichos resultados se
asocien a resultados positivos para la madre también. Los resultados obtenidos en el
presente estudio se aproximan mas a aquellos reportados por Kaminsky y Dewey (2002)
en tanto las madres con mas nudmero de hijos presentan aspectos mas favorables en
términos adaptativos y de bienestar. Ello puede relacionarse al hecho de que la mayoria
de madres con dos 0 mas hijos, son casadas o convivientes, mientras que la mayor parte
de participantes que tienen sélo un hijo, estan divorciadas o separadas. En este sentido,
las circunstancias mencionadas anteriormente respecto al estado civil pueden estar
influyendo en las percepciones de las madres en relacion al nimero de hijos.

Aquellas participantes con hijos Unicos, aparte de no contar con el apoyo del
padre, no tienen la posibilidad de contar con el apoyo de otros hijos, quienes han
mostrado también ser una fuente efectiva de soporte social, al ser miembros de la
familia en primer grado que comprenden la condicion del nifio con SA (Boyd, 2002;
Sharpley et al., 1997). En cambio, para las casadas, percibir el apoyo de otros miembros
de la familia, como sus otros hijos, aumentaria la fuente de recursos con los cuales
cuenta, aparte del apoyo del padre. Por ejemplo, a veces los hermanos asumen el rol de
proteger al individuo con TEA en lugares como el colegio, donde pueden ser
hostigados. Asimismo, suelen estar involucrados en tareas domésticas y aspectos de
cuidado fisico del hijo con TEA (Ferraiolo & Harris, 2009; Gupta & Singhal, 2005).
Ello puede implicar que la madre tenga mas tiempo, recursos y disponibilidad para
cuidar del hijo y realizar otras actividades beneficiosas para su bienestar. Ademas, la
preocupacion por el futuro del nifio puede verse atenuada si es que las madres perciben
que personas cercanas e informadas, como sus otros hijos, podrian cuidar de €l ante
cualquier eventualidad (Harris & Glasberg, 2003; Orsmond & Seltzer, 2000).

Al no contar con el apoyo del padre ni de otros hijos, las participantes
divorciadas o separadas suelen estar mas involucradas ain en el cuidado de su hijo
porque son quienes lo entienden més. Si bien los padres de nifios con desordenes del
desarrollo suelen acomodarse a las necesidades de sus hijos (Seltzer et al., 2001), las
madres que no tienen una vida de pareja o de familia, en el sentido mas extenso de la
palabra, parecen acomodarse ain mas y enfocarse mayoritariamente en la crianza del
nifio, quien suele necesitar de apoyo constante (Estes et al., 2009). Incluso, dado que

suelen sentirse responsables por la condicion y el comportamiento de sus hijos
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necesariamente positivas (Gau et al., 2011). De esta manera, las actividades girarian en
torno al hijo y se reducirian otros aspectos de la vida de la madre como el &ambito social.

De otro lado, las madres con hijos Unicos parecen sentirse cuestionadas en su rol
y tener mas dudas respecto a estar efectivamente favoreciendo su desarrollo para
alcanzar su potencial. Tener mas hijos amplia el campo en el cual la madre puede
desplegar sus habilidades y comparar los resultados de sus tareas parentales, obteniendo
una perspectiva en la cual es posible notar que sus esfuerzos si tienen un impacto,
probablemente mayor en sus otros hijos. Al practicar sus habilidades en diferentes
contextos, puede desarrollar capacidades y estrategias que suponen recursos adicionales
para enfrentar situaciones demandantes y, especialmente, reforzar e incrementar su
motivacion, confianza y estima parental, es decir su sentido de competencia (Crnic &
Low, 2008). Ello coincide con la observacion de Harris y Glasberg (2003) respecto a
que tener en la familia un hijo o mas sin trastorno parece otorgar a los padres de nifios
con autismo otra oportunidad de reafirmar sus competencias parentales.

Finalmente, frente a la evidente escasez de estudios documentados acerca del
estrés y competencias percibidas en madres de hijos con sindrome de Asperger en
particular a nivel mundial, mas aun en nuestro pais, la presente investigacion es de gran
valor y utilidad para continuar conociendo a esta poblacion, sus vivencias, necesidades
y dificultades. En tal sentido, se ha podido contar con un alcance de las principales
caracteristicas encontradas en la muestra, algunas de las cuales refuerzan la importancia
de comprender a una poblacién con tendencia a experimentar estrés y percibir una falta
de competencia para cumplir su rol.

Este estudio encuentra sus mayores limitaciones en los siguientes aspectos.
Primero, dado que el investigador no realiz6 el diagnostico y no tuvo acceso a la
historia clinica del hijo, no puede asegurarse a cabalidad por fuente de primera mano la
confiabilidad de los diagndsticos, a pesar de haber sido efectuados por psicélogos,
psiquiatras y/o neur6logos. Como se ha mencionado, existe ain un debate acerca de los
criterios diagnasticos y la clasificacion del SA. Asimismo, diversos autores afirman que
ningdn nifio con SA es igual a otro nifio con SA, por lo que es importante considerar la
diversidad y variabilidad de sus sintomas (Bashe & Kirby, 2005; Powers & Poland,
2003). También debe tenerse en cuenta que se trata de una muestra relativamente
pequefia y que fue reunida a partir del contacto con ciertas instituciones, por lo que otras

madres estan siendo subrepresentadas. Puede ser que haya diferencias en las vivencias y
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2010). De esta manera, la generalizacion de los resultados a la poblacion de madres de
hijos con SA debe ser cautelosa.

Segundo, es importante notar la dificultad para contactar instituciones y madres
que estén dispuestas a colaborar con la investigacion, por lo cual el pequefio tamafio no
ofrece un poder estadistico suficiente para respaldar todos los resultados. Ello puede
deberse a la delicadeza del tema de estudio y al diagnostico de los hijos, pudiendo haber
reserva y recelo respecto a ser objeto de estudio y al manejo de la informacion
proporcionada, mas allad de las aclaraciones del consentimiento informado. También
debe mencionarse que el tiempo dedicado a las sesiones individuales fue de 2 horas
aproximadamente, lo cual demanda recursos que deben ser considerados en futuras
investigaciones para alcanzar una muestra de mayor tamafio.

Tercero, es necesario hacer algunas apreciaciones sobre la confiabilidad de los
instrumentos, dada la particularidad de la muestra que comprende este estudio. Respecto
al PSI, las subescalas Distractibilidad y Apego cuentan con una baja confiabilidad (o <
50). En ambas, ciertos items presentan pobre capacidad discriminativa o una
correlacion item-test inversa, lo cual puede deberse a que no todos los items se refieren
a caracteristicas de estos nifios, ya que el PSI evallUa aspectos en hijos con distintos
trastornos o desérdenes (Abidin, 1995).

En cuanto a la confiabilidad de la ECPP, a medida que se procesaron los
resultados, se notd que el enfoque de los items venia dado en mayor medida por la
frecuencia y cantidad de tareas que las madres reportan hacer en relacion a su hijo y
familia, y en menor medida por el modo en que se sienten llevandolas a cabo o en que
se perciben competentes para realizar efectivamente ciertas funciones de su rol. En base
a lo anterior, la ECPP podria no ser un indicador preciso de la competencia parental
percibida. Mas bien, los resultados podrian estar sefialando los niveles de sus esfuerzos
por llevar a cabo la crianza de los menores y, posiblemente, una necesidad de mostrar
dicho esfuerzo. Entonces, la ECPP parece estar ofreciendo una percepcion de
competencia parental a partir de la evaluacion de elementos mas objetivos como son las
acciones que la madre siente realizar en mayor o menor medida. Probablemente por ello
se observan correlaciones no significativas inversas o casi nulas entre la subescala
Competencia del PSI y las escalas de la ECPP, sugiriendo que no miden los mismos
aspectos. Si bien diferentes términos se utilizan indistintamente para referirse a la

percepcién que un padre o una madre tiene respecto a su capacidad y desempefio en el
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enfoque dado al constructo. A pesar de ello, se optd por utilizar dicho instrumento ya
que ha mostrado una validez adecuada (Bayot, Hernandez & Julian, 2005), y debido a
que al momento de la aplicacion no se hallaron alternativas accesibles en espafiol y/o
que fuesen apropiadas a las edades de los hijos de quienes serian las participantes (ej.
Farkas-Klein, 2007; Johnston & Mash, 1989).

Especificamente, las escalas Asesoramiento y Orientacion, y Asuncion del rol de
ser Madre presentaron una baja confiabilidad (o < .50). En ambas escalas se observa
items con pobre capacidad discriminativa o una correlacion item-test inversa. De un
lado, puede deberse a que la ECPP esta dirigida a una poblacién general y no a una
particular como la presente, evidenciando aspectos que suceden con mas frecuencia de
lo esperado debido a dificultades y demandas del SA. Asi pues, la tendencia general de
las participantes fue obtener puntuaciones altas en todas las escalas. Por otra parte, esto
podria deberse a que la muestra tiende a ser homogénea, con lo cual varias
caracteristicas de la madre y del contexto son similares entre si.

Por ultimo, es de interés e importancia en un futuro estudio contar con un grupo
contraste, ya sea con madres de hijos sin trastorno o que tengan otros trastornos del
espectro autista. Es necesario ademas, replicar esta investigacion con otro instrumento
que evalUe la competencia parental percibida, e incluso comparar los resultados de
autorreporte con estudios que utilicen la observacion directa como fuente de medicién
(Osborne & Reed, 2010). Ademas, se ha evidenciado la influencia de diversos factores
en los niveles de estrés y de competencia, por lo que conviene analizar la relacion con
otros constructos de interés como el soporte social, que ha mostrado tener un rol
importante para las madres (Bromley et al., 2004; Ekas et al., 2010). Por otra parte, la
gran apertura de las participantes para compartir sus experiencias hace posible realizar
un estudio cualitativo, e incluso longitudinal, que dé cuenta de los procesos de
adaptacion de la familia y evolutivos del hijo (Gray, 2002). Finalmente, a futuro se
espera que los resultados de esta y otras investigaciones permitan plantear
intervenciones que fortalezcan los recursos de las madres y las protejan del estrés, como
ciertos programas ejecutados con el objetivo de incrementar las habilidades, recursos y
niveles de autoeficacia parental en el manejo de problemas de conducta asociados al SA
que han logrado reducir los niveles de estrés, implicando beneficios para padres e hijos
(Harris et al., 2000; Lovaas & Smith, 2003; Sofronoff & Farbotko, 2002).
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Consentimiento Informado

Yo, Ricardo Valdez Dawson, estudiante de la especialidad de Psicologia Clinica de la
Pontificia Universidad Catolica del Perl, estoy conduciendo una investigacién que busca
describir las vivencias de las madres de hijos con Sindrome de Asperger en nuestro medio,
como parte de mi tesis de licenciatura.

Si usted acepta participar de la presente investigacion, se le proporcionard una Ficha de
Registro de Datos y dos Cuestionarios que debera completar y responder, respectivamente.

Asimismo, tiene el derecho y libertad de retirarse del estudio en cualquier momento del
proceso, sin perjuicio de por medio.

La informacién recabada se analizara de manera grupal y andnima, con fines de
investigacion unicamente.

Si bien no se le podra brindar resultados personales, dado el tipo de andlisis y el fin del
estudio, su participacién permitira una mejor comprension de las vivencias relacionadas a la
crianza de un hijo con Sindrome de Asperger tanto para otras madres como para profesionales e
investigadores.

Si tiene dudas al respecto, puede comunicarse con el investigador al celular 968205315
o al correo electrénico ricardovd@hotmail.com

Considerando las condiciones expuestas, si estd de acuerdo con participar en la presente
investigacion, por favor firme abajo.

Nombre y firma de la madre Fecha

Nombre y firma del investigador Fecha
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Ficha de Registro de Datos

1. Respecto a su familia:

Sobre sus hijos(as)...

Edad Sexo Edad Sexo Namero
1 4 Total de Hijos
2 5
3 6

Distrito en el que viven:

Personas que viven en casa (especificar grado de relacion con su hijo(a). Ej.: Padre, hermana,
abuela materna, nifiera, tio paterno, cufiado, etc.):

2. Respecto al padre (marque con una X en los recuadros):

Lugar y fecha de nacimiento: ’ ‘ ‘ ‘

Estado civil:

Soltero[ |  Casado[ | Viudo[ | Divorciado [ |  Separado [ |

Grado de instruccion:

Primaria completa Primaria incompleta Secundaria incompleta
Secundaria completa Superior incompleta Superior completa

Ocupacion Actual:

Dedicacion al trabajo:
Tiempo completo (mas de 8h) [ | Medio Tiempo (menos de 8h) [ ]

Flexible

(Especificar):

Horas diarias que dedica a cuidar a su hijo(a): |:|
Horas diarias que dedica a compartir con su hijo(a): |:|
¢Presenta algtin problema de salud? [si] | [No | |
Especificar:

3. Respecto a usted (marque con una X en los recuadros):
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]

ugar y fecha de nacimiento.

Estado civil:

Soltera | |  Casada| | Viuda[ | Divorciada[ |  Separada [ |

Grado de instruccion:
Primaria completa Primaria incompleta Secundaria incompleta
Secundaria completa Superior incompleta Superior completa

Ocupacion Actual:

Dedicacion al trabajo:
Tiempo completo (mas de 8h) [ |  Medio Tiempo (menos de 8h) [ |

Flexible (Especificar):

Horas diarias que dedica a cuidar a su hijo(a) |:|
Horas diarias que dedica a compartir con su hijo(a): |:|
¢Alguien més ayuda en el cuidado de su hijo(a)? Isi] | [No | |

¢Quién(es)?

¢Presenta algun problema de salud? | Si | [No | ]

Especificar:

4. Respecto a su hijo(a):

Sexo: Masculino [ | Femenino [ |

Lugar y fecha de nacimiento:

Posicion ordinal entre hermanos(as) (Ej.: Primero(a) de tres 6 1/3):

Grado escolar en el que esta (especificar nimero): Primaria [ |  Secundaria [ |

Tipo de colegio (especificar):

¢En cuantos colegios ha estado su hijo(a)? ]

¢Hubo indicios o sospechas acerca del sindrome? Isi| | [No| |

Tiempo transcurrido hasta el diagndstico (en meses):

¢Quién le dio el diagnostico de su hijo(a)?
Psicélogo [ | Psiquiatra [ | Neurélogo [ | Otro (especificar)

Tiempo transcurrido desde el diagnéstico (en meses):

Otro diagnostico (Especificar):
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Participacion en programa terapéutico: | Si

Tipo:

Dedicacion (horas semanales):

Tiempo en tratamiento (en meses):

Profesionales involucrados en su tratamiento:
Psicélogo [ | Psiquiatra [ | Neurélogo [ | Otro (especificar)
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Descripcién del PSI

El PSI evalla el impacto del rol parental en el nivel de estrés de las madres. La version
en espafiol esta conformada 2 escalas que permiten discernir entre las posibles fuentes de
estresores para la madre, y que arrojan un puntaje de Estrés Total el cual refleja el sistema
parento-filial bajo estrés y el riesgo de desarrollar una parentalidad disfuncional. Consta de 101
items que en su mayoria cuentan con una escala tipo Likert de cinco opciones de respuesta
respecto al grado de acuerdo reportado por las madres. Los puntajes altos en las subescalas estan
asociados a la presencia de caracteristicas del hijo o de la madre que son percibidas por ella
como fuentes de estrés y de potencial disfuncion para la relacién con su hijo.

La escala Dominio del Hijo tiene 43 reactivos distribuidos en 6 subescalas, que evallan la
presencia de conductas y caracteristicas del hijo percibidas como estresantes por la madre:

= Distractibilidad / Hiperactividad: conductas relacionadas al Trastorno por Déficit de

Atencion e Hiperactividad, tales como sobreactividad, inquietud, distraccion, cortos
lapsos de atencion, apariencia de no escuchar, inconclusion de actividades iniciadas, y
dificultad para concentrarse en tareas escolares.

= Adaptabilidad: habilidad del hijo para ajustarse a los cambios en su ambiente fisico o

social.

= Refuerzo Parental: grado en que el progenitor experimenta a su hijo como una fuente de

refuerzo y sentimientos positivos; de que es aceptado por éste.

= Demanda: percepcion que el padre tiene respecto al nivel de demandas que su hijo le

hace, tales como lloriqueo, pedidos constantes de ayuda y aferrarse fisicamente.

= Humor: aspectos del funcionamiento afectivo del hijo, tales como descontento,

depresion, malhumor, disgusto, ausencia de risa, llanto frecuente.

= Aceptabilidad: caracteristicas del hijo que no coinciden con las expectativas del padre

sobre él, teniendo un pobre vinculo y rechazo en la relacién parento-filial.

La escala Dominio de la Madre cuenta con 54 reactivos distribuidos en 7 subescalas, que
evaltan dimensiones de la madre relacionadas al ajuste y caracteristicas personales de tipo
disposicional, y al funcionamiento familiar que contribuyen a los problemas en la interaccion
con el hijo y a los sentimientos de incompetencia para las tareas de la crianza:

= Competencia: capacidad percibida para la crianza en la toma de decisiones y en el

enfrentamiento de los problemas cotidianos.

= Aislamiento: grado en que la madre se encuentra aislada o ha disminuido su interaccion

con pares, amigos, familiares, y otros sistemas de soporte emocional.

= Apego: grado en que la madre se siente emocionalmente cercana a su hijo, facilitando u

obstaculizando una interaccién de calidad. Puede asociarse a la habilidad real o
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sentimientos del hijo.

Salud: deterioro en el estado de salud de la madre a partir de la maternidad, pudiendo
ser resultado de un alto nivel de estrés en la crianza o ser un estresor adicional.
Restriccion del rol: grado en que la madre interpreta su rol como una restriccién de su
libertad e interfiere con su necesidad de mantener su propia identidad. La madre percibe
gue su vida estad dominada por las necesidades de los hijos.

Depresidn: sentimientos de culpa o tristeza asociados frecuentemente a depresion, que
en la madre puede deberse a la dificultad para responder a las demandas que impone la
crianzay a la inhabilidad para actuar con asertividad y autoridad ante el hijo.

Pareja: presencia activa del apoyo emocional de la pareja en términos de
acompafiamiento y aceptacion de la responsabilidad conjunta del rol parental en el
manejo del hijo.

La escala Estrés de la Vida es opcional y cuenta con 19 reactivos que evaltan la presencia

de estresores situacionales globales. Ademas, el PSI cuenta con una escala Respuesta Defensiva

que advierte de la necesidad de interpretar cuidadosamente las demas escalas si es que esta

puntuacion es igual o menor a 24.

Descripcion de la ECPP
La ECPP es un instrumento de autoreporte que evalUa la percepcion que las madres tienen

respecto de sus aptitudes, conductas y habilidades parentales, y su participacion activa en

diferentes ambitos de la relacion filial. Cuenta con una escala tipo Likert de cuatro opciones de

respuesta segun el nivel de frecuencia con el que ocurre en la actualidad cada uno de los 22

items, los cuales estan distribuidos en cinco escalas, que otorgan una puntuacion individual y

total, que se describen a continuacion:

Implicacion escolar: participacion en el proceso de aprendizaje de los hijos y su
implicacion en las tareas escolares.

Dedicacion personal: dedicacion de tiempos y espacios para conversar, aclarar dudas,
entre otros, a sus hijos.

Ocio compartido: planificacion del tiempo libre para realizar actividades en las que
participan todos los miembros de la familia para que los hijos conozcan y se integren al
entorno.

Asesoramiento y Orientacion: guia brindada, y capacidad de diélogo y escucha a la hora
de atender demandas y necesidades de sus hijos.

Asuncion de del rol de ser padres: adaptaciéon a las circunstancias que conllevan el

nacimiento de los hijos.
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Confiabilidad por Consistencia Interna y Correlaciones item - Test Corregidas del indice de
Estrés Parental (PSI)*

items Correlacion ftem-Test Corregida items Correlacion ftem-Test Corregida
Dominio del Hijo o = .86 Dominio de la Madre a =.87
Distractibilidad o = .48 Depresion o= .71
PSI1 57 PSI75 42
PSI12 A48 PSI76 .38
PSI3 .45 PSI77 64
PSl4 -.03" PSI78 72
PSI5 -.23° PSI79 67
PSI6 12° PSI80 170
PSI7 21 PSI181 .08°
PSI8 .13° PS182 A4
PSI19 32 PS183 .06°
Refuerzo o = .64 Restriccion a =.77
PSI10 46 PS168 .59
PSI11 32 PS169 55
PSI12 .55 PSI70 .50
PSI13 52 PSI71 .68
PSi14 .29 PSI72 37
PSI15 .20 PSI73 40
PSI174 .33
Humor a =.67 Pareija a =.73
PSI16 55 PS184 55
PSI17 .50 PSI85 55
PSI18 27 PSI86 .63
PSI19 .28 PSI87 .67
PSI20 .55 PSI88 .13°
PSI89 27
PSI190 .39
Aceptabilidad = .52 Apego = .48
PSI21 46 PSI161 44
PSI22 15° PS162 42
PSI23 31 PS163 .35
PS124 15° PS164 27
PSI25 45 PSI65 .06°
PSI26 44 PSI66 A7°
PSI27 -.06" PSI167 .06°
Adaptabilidad o. = .70 Competencia a = .60
PSI31 .38 PS128 .19°
PSI32 .59 PSI29 .18°
PSI33 .39 PSI30 -.01°
PSI34 .30 PSI51 .20
PSI35 .38 PSI152 34
PSI36 130 PSI53 .29
PSI37 17° PSI54 .26
PSI38 .70 PSI55 55
PSI39 .09° PSI56 45
PS140 .39 PSI57 .20
PSi41 37 PSI58 .09°
PSI59 .28
PS160 .28
Demanda a = .68 Aislamiento o = .70
PS142 .30 PSI191 .64
PS143 .08° PSI192 .35
PSl44 53 PSI93 .53
PSI45 18°% PSI194 .63
PS146 24 PSI195 .33
PS147 55 PS196 .28
PS148 75
PS149 -.05°
PSI50 .66
Salud a =.68
PSI97 .
PS198 34
PS199 31
PS1100 .50
PSI101 51
N=233

P Estos items presentan una pobre capacidad discriminativa: » ¢.20
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Competencia Parental Percibida (ECPP)?

items Correlacién ftem-Test Corregida items Correlacion ftem-Test Corregida
Implicaciéon Escolar a =.71 Dedicacion Personal o = .52
ECPP4 .53 ECPP5 .
ECPP11 44 ECPP9 .29
ECPP13 .67 ECPP10 13"
ECPP15 .59 ECPP12 .34
ECPP21 .20 ECPP20 44
Ocio compartido o = .51 Asesoramiento v Orientacion o =.42
ECPP6 .30 ECPP14 .
ECPP7 .40 ECPP16 -.02°
ECPP8 .23 ECPP17 .36
ECPP19 .28 ECPP18 44
Asuncion del rol de ser madre o =.30
ECPP1 .36
ECPP2 .06°
ECPP3 .28
ECPP22 02°
*N=33

P Estos items presentan una pobre capacidad discriminativa: r ¢.20
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Prueba de Normalidad para el PSI

PSI W p
Dominio del Hijo .95 15
Distractibilidad .94 .08
Adaptabilidad .98 .81
Refuerzo 91 .01
Demanda .95 13
Humor .94 .06
Aceptabilidad .98 .76
Dominio de la Madre .97 61
Competencia .96 .19
Aislamiento .96 24
Apego .92 .02
Salud .95 A1
Restriccion .98 .65
Depresion .96 .33
Pareja .94 .08
Estrés Total .97 .62
N =33

Prueba de Normalidad para la ECPP

ECPP W p
Implicacién Escolar .88 .00
Dedicacion Personal 94 .09
Ocio Compartido .96 .23
Asesoramiento y Orientacion .90 .01
Asuncion del rol de ser madre .87 .00
Competencia Total .96 .29
N =33

Prueba de Normalidad para el PSI segun el Estado civil de la madre

Divorciada/Separada® Casada®
PSI W p w p
Dominio del Hijo .92 42 .95 24
Distractibilidad .80 .03 .93 .09
Adaptabilidad .95 .67 .98 .83
Refuerzo .92 .39 91 .03
Demanda .89 22 .94 .16
Humor .94 .65 .94 13
Aceptabilidad 91 .38 .97 .70
Dominio de la Madre .87 15 .98 .92
Competencia .89 .23 .97 .60
Aislamiento .89 22 .96 44
Apego .89 .25 .90 .02
Salud .92 A7 .95 21
Restriccion .92 44 .96 .33
Depresion .92 42 .96 .33
Pareja .88 .20 .93 .07
Estrés Total .92 46 .98 .87
‘n=8
bn=25
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1 hijo? 2 hijos 0 mas®

PSI w p w p
Dominio del Hijo .87 .09 .97 .60
Distractibilidad .90 .20 .92 .07
Adaptabilidad .93 A7 .94 A7
Refuerzo .85 .06 .92 .07
Demanda .95 .65 .92 .06
Humor .94 .58 .94 .18
Aceptabilidad 73 .00 .97 .79
Dominio de la Madre .96 .80 .95 .29
Competencia .93 A7 .96 40
Aislamiento .88 .14 .96 51
Apego .96 .78 .86 .01
Salud .93 43 .94 17
Restriccion .95 .62 .97 .67
Depresion .89 15 .95 31
Pareja .93 A7 91 .04
Estrés Total .87 A1 .97 57
in=10

®n=23

Prueba de Normalidad para la ECPP segun el Estado civil de la madre

Divorciada/Separada® Casada®
ECPP W p W p
Implicacién Escolar 91 .35 .89 .01
Dedicacion Personal .88 17 .94 19
Ocio Compartido .92 43 .95 .28
Asesoramiento y Orientacion .94 .62 .89 .01
Asuncion del rol de ser madre .92 42 .84 .00
Competencia Total .95 .69 97 a7
‘n=8
bn=25

Prueba de Normalidad para la ECPP segun el Nimero de hijos

1 hijo? 2 hijos 0 mas®

ECPP w p W p
Implicacién Escolar .90 .22 .88 .01
Dedicacion Personal 91 .28 .95 .30
Ocio Compartido .96 74 .96 .38
Asesoramiento y Orientacion .90 .23 .90 .03
Asuncion del rol de ser madre 97 .89 .80 .00
Competencia Total .98 .95 .96 43
*n=10

bn=23
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