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RESUMEN

Objetivo: Determinar el nivel de estrés en padres de nifos diagnosticados de trastorno del espectro autista (TEA), en el
Instituto para el Desarrollo Infantil-ARIE, sede San Juan de Lurigancho (SJL), 2022.

Materiales y métodos: Estudio descriptivo y transversal en el Instituto para el Desarrollo Infantil-ARIE, sede SJL,
Lima-Peru. Se incluyeron a todos los padres (n = 79) con hijos <8 afos con TEA y que cursaban terapias durante el
2022, por lo que no se requirio muestreo. Se utilizd el cuestionario de estrés parental (PSI-SF) para hallar el estrés
en los padres. Este test se ha utilizado en otras investigaciones, y posee una valoracion de coeficiente alfa de
Cronbach de 0,93. Se analizaron las variables sexo de los padres y del menor, edad, grado de instruccion y tipo de
familia con el programa SPSS, version 27, mediante estadistica descriptiva y chi cuadrado.

Resultados: Se encuesté a 79 padres, cuya edad promedio fue 35,20 (DE: 5,217) y cuyo sexo predominante fue el
femenino (68,35 %). EL 73,41 % de padres tiene estudios superiores. El estrés parental percibido por las madres (83,33 %)
es ligeramente mas alto que el de los padres (60 %) (p < 0,05). Hay asociacion entre el nivel de estrés de los padres y el
sexo del hijo, siendo los varones (82,1 %) quienes producen mayor estrés en comparacion con las mujeres (60,9 %). Las
familias monoparentales han presentado mayor nivel de estrés, con un 95,46 %, a diferencia de las biparentales, con un
64,42 % (p < 0,05).

Conclusiones: La mayoria de los padres y madres con hijos con TEA presentan estrés clinicamente significativo, con
puntaje mayor a 90, siendo las segundas las que presentan un mayor grado de estrés. Hay asociacion significativa entre el
estrés parental y el sexo del hijo y el tipo de familia (p < 0,05).

Palabras clave: Sexo; Trastorno del Espectro Autista; Familia (Fuente: DeCS BIREME).

Stress in parents of children diagnosed with autism spectrum disorder in a private
institution, Lima, Peru, 2022

ABSTRACT

Objective: To determine the level of stress in parents of children diagnosed with autism spectrum disorder (ASD) at
Instituto para el Desarrollo Infantil (Institute for Child Development) - ARIE, San Juan de Lurigancho (SJL) branch, 2022.
Materials and methods: A descriptive and cross-sectional study at Instituto para el Desarrollo Infantil - ARIE, SJL branch. Lima
Peru. All parents (n = 79) with children aged < 8 years with ASD who were undergoing therapy in 2022 were included; therefore,
sampling was not required. The PSI/SF (Parenting Stress Index, Short Form) was used to measure stress in parents. This instrument
has been used in other research studies, validating it with a Cronbach's alpha coefficient of 0.93 to determine parental stress.
The variables sex of the parent, sex of the child, age, level of education and type of family were analyzed with SPSS V.27 using
descriptive statistics and chi-square test.

Results: A total of 79 parents were surveyed: average age 35.20, SD 5.217, predominantly females (68.35 %). Of the parents,
73.41 % had higher education. Parental stress perceived by mothers (83.33 %) was slightly higher than that of fathers (60 %)
(p < 0.05). There is an association between the level of parental stress and the sex of the child, with males (82.1 %) causing
more stress compared to females (60.9 %). Single-parent families have shown a higher level of stress, with 95.46 %, as
opposed to two-parent families, with 64.42 %) (p < 0.05).

Conclusions: Most parents with children with ASD experience clinically significant stress, with scores greater than 90,
with mothers having a higher degree of stress. There is a significant association between parental stress and the sex of the
child and the type of family (p < 0.05).

Keywords: Sex; Autism Spectrum Disorder; Family (Source: MeSH NLM).
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INTRODUCCION

Tener un hijo que presenta algun tipo de discapacidad, sea
fisica o psiquica grave, constituye un elemento potencial
que colapsa la dinamica familiar -2,

Aproximadamente uno de cada cien ninos son diagnosticados
con trastorno del espectro autista (TEA) en todo el mundo ©.
Desde su nacimiento, los nifos con TEA son aparentemente
saludables y, con el pasar de los afos, empiezan a presentar
ciertos comportamientos, los cuales preocupan e inquietan
especialmente a los padres, teniendo sensaciones que van
desde culpa, reproches, estrés, hasta llegar a discutir sobre
su origen (#9)_ Esto se debe a que los hijos diagnosticados
con TEA pueden provocar cambios importantes en los
padres y en sus relaciones sociales, presentandose niveles
de estrés cronico en los progenitores 78, Es importante
destacar que el estrés es la reaccion del cuerpo ante un
desafio o demanda. Este puede ser positivo ante un peligro,
ya que nos mantiene en alerta, pero con un mal manejo
puede terminar en sentimientos como ansiedad, angustia
o depresion ™,

ElL TEA es un trastorno del neurodesarrollo de base
bioldgica que se caracteriza por déficits en las areas
de comunicacion e interaccion social *'%, También se
presentan patrones de comportamiento repetitivo vy
actividades restringidas ("""'3),

Desde hace mas de 20 afos, las investigaciones sobre el
autismo no solo han buscado centrarse en estudiar las
caracteristicas del TEA, sino que también se ha analizado el
estrés que representa tener un hijo con esta condicion 4,

En el aio 2011, Bueno Hernandez realizé un estudio descriptivo
de corte transversal en el que describi6 datos obtenidos de 30
padres que pertenecian a la Asociacion de Padres y Amigos de
Personas con Autismo del Per( (Aspau-Perd). Encontré que
mas del 50 % de los padres tuvieron una reaccion negativa
ante el diagnostico en sus hijos. Ademas, se observo que
el 63,3 % de los padres de familia, en su mayoria madres,
renunciaron a su centro laboral para dedicarse al cuidado
de sus hijos. Asimismo, el 70 % de los padres afrontaron
mutuamente la situacion y un 26,7 % terminaron en
separacion conyugal, siendo el estrés la manifestacion mas
frecuente en este grupo 9.

En el afo 2012, en Lima-Per(, Pineda Gonzales llevo a cabo
un estudio descriptivo correlacional entre el estrés parental
y el estilo de afrontamiento en padres de nifos con TEA.
La muestra incluy6 a 58 padres de familia (13 varones y
45 mujeres) cuyos hijos tenian diagnostico de TEA. Los
resultados mostraron que el 89,7 % presentaba un estrés
significativo. Ademas, se observo que el 92,3 % de los padres
presento estrés significativo en comparacion con el 88,9 %
de las madres ),
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En el afio 2014, la autora Ximena Mendoza Alvarez llevo a
cabo un estudio de asociacion entre el estrés y el optimismo
de padres de hijos con TEA. El estudio se realizé en un
centro de educacion especializado en autismo en la ciudad
de Lima, Peru. Los resultados mostraron una significacion
clinica alta tanto en la escala total de estrés parental
(87,88 %) como en sus componentes (malestar parental,
75,76 %; interaccion disfuncional padre-hijo, 93,94 %; y
estrés derivado del cuidado del nifo, 69,7 %) 7.

En el ano 2017, Arphi et al. llevaron a cabo un estudio
descriptivo correlacional en padres de hijos con diagndstico de
autismo pertenecientes a la Aspau-Per(. La muestra incluy6
a 80 padres. Los resultados revelaron que el 72 % presentd un
grado de estrés moderado, mientras que el 12 %, un grado de
estrés severo (),

En Jordania, Khamis Alnazly y Amjed Abojedi, en el ano
2019, con un disefo transversal de 123 padres jordanos que
cuidaban a nifios diagnosticados con TEA, encontraron niveles
moderados de estrés, cambios de vida negativos y depresion
y ansiedad limitrofes. La carga percibida de las tareas de
cuidado se correlaciond negativamente con la depresion y
la ansiedad, y los niveles de ansiedad se correlacionaron
positivamente con la depresion (p < 0,001) 9,

El afo 2020, Enriquez Carranza y Rodriguez Ticona, con
un diseno descriptivo correlacional entre estrategias de
afrontamiento y estrés parental, y usando una muestra
de 35 padres de familia elegidos por conveniencia en
Arequipa-PerU, encontraron que el 97,10 % presentaba un
estrés significativo. De las tres dimensiones que analiza
su instrumento, el mayor estrés se encontré en “nifo
dificil”, la cual se enfoca en la conducta del nifo y sus
particularidades 9,

Los estudios del impacto del autismo en la familia han
comprobado que el deterioro en las funciones social y
conductual tiene un efecto significativo en la dinamica
familiar: alteraciones en el sueno, hiperactividad,
hipersensibilidad, problemas de conducta y trastornos
alimentarios son factores estudiados como potenciales
fuentes de estrés en los familiares de personas con
autismo 44,

El PerU sigue atrasado en temas sobre el espectro autista
comparado con Espana, pais que maneja muchos programas;
por ejemplo, el programa MEJORA, que promueve el bienestar
tanto del menor con TEAcomo el de su familia 2. El bienestar
de los progenitores es importante, ya que la intervencion de
los padres en sus hijos mejora aspectos como la comunicacion
y los sintomas del propio TEA @),

Este estudio se propone examinar el impacto del estrés

parental en familias con nifos autistas, considerando sus
consecuencias tanto a nivel economico como emocional.
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Uno de los aspectos destacados es el elevado costo de
las terapias necesarias para el desarrollo y bienestar del
nino con autismo. Estas terapias representan una carga
financiera significativa para los padres, lo que puede
generar tensiones adicionales en la familia. Ademas,
la escolaridad de los ninos con autismo puede ser un
desafio, ya que su aceptacion en los colegios no siempre
es garantizada y, en caso de ser aceptados, la calidad de la
ensenanza puede no estar adecuadamente adaptada a sus
necesidades especificas.

Esta situacion conlleva a que los padres se vean obligados
a buscar terapias adicionales para ayudar a sus hijos a
lidiar con las dificultades sociales y emocionales asociadas
al autismo. Sin embargo, el cuidado y apoyo continuo del
nifo autista puede resultar abrumador para los padres,
quienes también experimentan altos niveles de estrés. Esto
puede generar un ciclo de estrés tanto para el padre como
para el nifo, ya que el primero, debido a su propio estrés,
puede tener dificultades para brindar el apoyo emocional
necesario o puede manifestar irritabilidad, lo que a su vez
puede afectar negativamente el progreso del nifio en las
terapiasy en su desarrollo general. Por lo tanto, es esencial
comprender y abordar el impacto del estrés parental que
presentan los padres de hijos con diagndstico de TEA en el
Instituto para el Desarrollo Infantil-ARIE de San Juan de
Lurigancho (SJL) en el afho 2022.

MATERIALES Y METODOS

Diseno y poblacion de estudio

Se realizo un estudio observacional, descriptivo y transversal
en el Instituto para el Desarrollo Infantil-ARIE-SJL, en Lima,
Perd. ARIE es una institucion privada que brinda atencion
especializada a pacientes que requieran un tratamiento
especializado en neurodesarrollo y rehabilitacion.

Esta investigacion se realizd en los padres cuyos hijos
diagnosticados de TEA, menores de ocho afos, estaban
cursando terapias durante el afno 2022 en el servicio de
Terapia Ocupacional. No se realizd el muestreo, pues
se tomd a todos los padres (n = 79) al ser una poblacion
pequena y accesible.

Variables y mediciones

La encuesta recolect6 variables sociodemograficas como
edad, sexo, grado de instruccion, ocupacion actual, sexo
del menor diagnosticado con TEA, comorbilidades del
padre/madre y el nivel de estrés paterno. Esta Ultima
variable fue evaluada en el cuestionario de estrés parental
(PSI-SF, del inglés: Parenting Stress Index, Short Form) @425,
Con este cuestionario se determind el grado de estrés que
ha experimentado el rol de padre o madre.

El PSI-SF se ha utilizado en investigaciones, certificando su
confiabilidad y validez @. Los investigadores Copeland y
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Lee Harbaugh (2005), en Estados Unidos, aplicaron el PSI-SF
a 74 madres primerizas con edades entre los dieciocho y
cuarenta y un anos. En el analisis de datos se encontro
una buena consistencia interna para la escala total (0,92);
ademas, en el dominio del padre obtuvo alfa de Cronbach
de 0,87; en interaccion disfuncional, 0,86; y en estrés
derivado del cuidado del nifio, 0,85 . En el Pert, Pineda
Gonzales registré una consistencia interna, basada en el
coeficiente alfa de Cronbach de 0,93, para la escala estrés
parental. Respecto a los dominios malestar parental, los
valores fueron 0,84; para interaccion disfuncional, 0,82; y
para estrés derivado del cuidado del nifo, 0,87 (). Por otro
lado, el PSI muestra una buena consistencia interna (a = 90),
asi como una adecuada fiabilidad test-retest (r = 84) @29,

EL PSI-SF se basa en un cuestionario de 36 items, con una
escala Likert de 5 puntos, arrojandonos un puntaje final
que nos brinda el grado de estrés percibido por los padres.
Este cuestionario se divide en tres subescalas. La primera es
llamada “malestar paterno” (preguntas 1-12), y se evalla
el estrés que percibe el padre en su rol como cuidador,
abordando su sentido de competencia, las limitaciones
que genera el cuidado de su menor en los aspectos de su
vida; ademas de las dificultades que presenta con su pareja
y la falta de apoyo social. La segunda es “interaccion
disfuncional padres-hijo” (preguntas 13-24), donde se
evallan las expectativas que tienen los padres acerca
de los logros de sus menores. La tercera y ultima se
denomina “nino dificil” (preguntas 25-36), donde se evalla
la percepcion que tienen los padres en el manejo de las
conductas de sus hijos @,

El PSI-SF tiene un rango de puntacion que va de 36 a 180
para el puntaje total. Un puntaje superior a 90 indica un
nivel de estrés clinicamente significativo ¢9.

La encuesta fue realizada de manera virtual y presencial.
El llenado virtual se facilitd por medio de la institucion
ARIE, la cual envio la encuesta a cada padre de familia
seleccionado via correo electronico. Por otro lado, se
repartieron encuestas fisicas a los padres que iban de
manera presencial a la institucion llevando a sus menores
hijos, quienes recibian terapia ocupacional programada en
el aho 2022.

Se llegaron a obtener 20 encuestas llenadas por medio de
un formulario virtual y 59 encuestas llenadas de manera
fisica. Todas las encuestas contaron con un consentimiento
informado en el que se explico el estudio y se detallé que
era de caracter anonimo para la proteccion de informacion
personal.

Analisis estadistico

Con la informacion obtenida, tanto del formulario como
de las encuestas en fisico, se elaboro la base de datos en
el programa de Excel 2019, para luego realizar el analisis



con el programa SPSS, version 27. Las variables cualitativas
fueron expresadas en frecuencias y porcentajes; las variables
cuantitativas, en medias y desviacion estandar. El puntaje
del estrés parental fue la suma de las tres subescalas que
tiene la encuesta, y un puntaje por encima de 90 indicaria
un estrés clinicamente significativo 9. El analisis bivariado
se realizd entre el estrés parental y el sexo, grado de
instruccion y tipo de familia, considerando significancia un
valor de p < 0,05.

Consideraciones éticas

Para llevar a cabo este estudio, se obtuvo la aprobacion de
los comités de ética de la Facultad de Medicina Humana de la
Universidad de San Martin de Porres y del area de investigacion
del Instituto para el Desarrollo Infantil-ARIE antes de su
ejecucion. La informacion personal de los pacientes se
mantuvo en estricta confidencialidad y anonimato durante
todo el estudio. Se implementd un consentimiento informado,
en el cual se les explico a los padres el tema de investigacion
y sus objetivos, resaltando que su participacion era voluntaria
y no implicaba ningln riesgo. Ademas, el beneficio de este
estudio radica en proporcionar informacion relevante que
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pueda servir como base para brindar orientacion y apoyo
a los padres en el manejo de las dificultades relacionadas
con el trastorno, fomentando asi un ambiente de charla y
comprension entre ellos.

RESULTADOS

Fueron 79 padres de familia los que cumplieron con los
criterios de inclusion. La edad promedio de los padres
encuestados fue de 35,20 y el rango de edad fue 26 a 46
anos. El grupo mas frecuente fue el de padres en etapa
adulta, con un 86,07 % (n = 68), seguido por los padres
en etapa joven, con 13,93 % (n = 11). El 31,64 % (n = 25)
fueron de sexo masculino y el 68,36 % (n = 54), del sexo
femenino. De los 79 padres, predominaron los solteros,
con un 50,63 % (n = 40); por otro lado, los casados fueron
45,56 % (n = 36). El grado de instruccion superior fue de
mayor predominio, con un 73,42 % (n = 58), seguido de los
que tenian secundaria completa, con un 26,58 % (n = 21).
Por ultimo, la mayoria de los padres (44,32 %) vivia en una
vivienda familiar (Tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los padres con hijos diagnosticados de TEA, ARIE, sede SJL, 2022

Caracteristicas n
N=79
Sexo de los padres
Masculino 25
Femenino 54
Edad
Juventud (18-29) 11
Adultez (30-59) 68
Estado civil
Soltero 40
Casado 36
Divorciado 2
Viudo 1
Grados de instruccion
Secundaria completa 21
Superior 58
Ocupacion
Abogacia 1
Administracion 7
Ama de casa 28
Estudiante 2
Geodloga 1
Independiente 24
Ingenieria 2
Maestro de obra 1

% Desv. Media

estandar

31,64
68,36

5,21 35,20
13,93

86,07

50,63
45,56
2,53
1,28

26,58
73,42

1,26
8,90
35,44
2,53
1,26
30,38
2,53
1,26
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Caracteristicas

Desv. Media
estandar

N=79
No especifica 6
Politdloga 1

Profesional de la salud 6
Condicién de vivienda

Propia 22
Alquilada 22
Familiar 35

7,59
1,26
7,59

27,84
27,84
44,32

Respecto al estrés parental, se observa que 60 progenitores (entre padres y madres) presentan un estrés clinicamente
significativo porque su puntaje en la encuesta fue mayor a 90 (Tabla 2).

Tabla 2. Grados de estrés parental en padres con hijos diagnosticados con TEA, ARIE, sede SJL, 2022

Estrés parental
N=79

Rango normal

n %

19 24,05

Clinicamente significante 60 75,95

Respecto al estrés parental, el analisis con chi cuadrado
hallo asociacion significativa (p < 0,05) entre el sexo del
padre y estrés parental clinicamente significante, siendo
las madres las que presentan un mayor grado de estrés,
con un 83,33 % (n = 45), comparado con el de los padres,
con un 60 % (n = 15). También se encontré asociacion
significativa (p < 0,05) entre el estrés de los padres y el
sexo de sus hijos, siendo los varones los que producirian
mayor estrés parental, con un 82,14 % (n = 46), comparado
con las mujeres, con 60,87 % (n = 14). Analizando el grado de
instruccion de los padres, observamos que aquellos que tienen

secundaria completa presentan ligeramente (76,20 %) mayor
estrés que los que tienen nivel superior (75,87 %), pero esta
diferencia no es estadisticamente significativa (p > 0,05).
Se observa que el 51,85 % (n = 28) de las madres, pese a
tener un grado de instruccion superior, no estan ejerciendo
su profesion, posiblemente por los requerimientos para el
cuidado de su hijo. Se observa que el 95,46 % (n = 21) de
la familia monoparental presenta mayor nivel de estrés
comparado con el 68,42 % (n = 39) de la familia biparental,
siendo este resultado significativo (p < 0,05) (Tabla 3).

Tabla 3. Estrés parental seguin variables sociodemograficas de padres con hijos diagnosticados con TEA en ARIE, sede SJL, 2022

Variables Estrés parental
N=79 leve n=19

%

Estrés parental
clinicamente

significativo n = 60

Sexo del padre

Masculino 10 40,00
Femenino 9 16,66
Sexo del menor

Masculino 10 17,86
Femenino 9 39,13
Grado de instruccion

Secundaria 5 23,80
Superior 14 24,13
Convivencia

Biparental 18 31,58
Monoparental 1 4,54
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]

0,024
15 60,00 25 100,00
45 83,33 54 100,00

0,044
46 82,14 56 100,00
14 60,87 23 100,00

0,976
16 76,20 21 100,00
44 75,87 58 100,00

0,012
39 64,42 57 100,00
21 95,46 22 100,00



DISCUSION

En este estudio, se encontré que la mayoria de los
progenitores (75,95 %, n = 60) presenta un estrés
clinicamente significativo. Estos resultados son consistentes
con los hallazgos de Pineda Gonzales en una poblacion
similar en otras sedes de ARIE, donde se encontré que
la mayoria de los progenitores (89,65 %) presentaba un
estrés clinicamente significativo ®. Sin embargo, difiere
en cuanto a la distribucion de estrés entre los padres y
las madres. Mientras que el estudio de Pineda Gonzales
encontré un mayor estrés clinicamente significativo en el
grupo de los padres (92,3 %), en nuestro estudio fueron la
mayoria de las madres quienes presentaron un mayor estrés
(83,33 %). Estas diferencias podrian deberse al tamafio de
muestra y al lugar del estudio ®,

En el estudio de Bueno Hernandez y colaboradores, se
encontr6 que el 66,7 % de los progenitores pertenecientes
a Aspau-Per presentaban estrés, lo cual se asemeja a
nuestro estudio, donde encontramos que el 75,95 % presenta
estrés (. Por otro lado, Pozo Cabanillas y colaboradores
encontraron que el 87 % de las madres superaba el nivel de
PSI-SF > 90, considerado clinicamente significativo, lo cual
es muy cercano a nuestros hallazgos, donde el 83,33 % de
las madres presentaba estrés clinicamente significativo ©9.

Una posible explicacion de por qué las madres presentan
un mayor estrés en comparacion con los padres podria
ser que, a pesar de tener un mayor nivel de instruccion,
el 51,85 % (n = 28) de las madres no estan ejerciendo
su profesion debido a las responsabilidades y cuidados
requeridos por sus hijos e hijas con TEA. Bueno Hernandez
y colaboradores encontraron que el 73,7 % de las madres
tuvieron que renunciar al trabajo para dedicarse al cuidado
de sus hijos con autismo, ya que las demandas de cuidado
son mayores (%,

En otro estudio, realizado por Ferreira y Najar, sobre la
monoparentalidad en la crianza de menores con autismo,
se estudio a cuatro madres en familias monoparentales que
enfrentaban dificultades debido a la falta de un companero
de vida y apoyo emocional. Estos hallazgos se reflejan en
nuestra investigacion, donde se encontré una asociacion
significativa (p < 0,05) entre la crianza monoparental y
el estrés clinicamente significativo en los padres. En el
95,6 % de las familias donde el menor convive con uno de
los dos progenitores, se observé un estrés clinicamente
significativo ¢V,

En resumen, los resultados de esta investigacion han
revelado que los padres de nifios con TEA que acuden a
la institucion para el Desarrollo Infantil-ARIE, sede SJL,
experimentan niveles elevados de estrés. Estos hallazgos
se respaldan con los estudios previamente mencionados.
La razdn de este estrés radica en la atencion especial que
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requieren los ninos diagnosticados con TEA, y los efectos
de esta responsabilidad conllevan diferentes niveles de
estrés. Es importante destacar que, si los progenitores no
saben como manejar adecuadamente este estrés, puede
tener consecuencias perjudiciales tanto para su propia
salud como para el desarrollo de sus hijos.

Por lo tanto, se recomienda a las instituciones dedicadas al
diagndstico y tratamiento terapéutico de pacientes con TEA
que desarrollen estrategias destinadas a mitigar el estrés
en los padres de hijos con esta condicion. Estas estrategias
deben incluir enfoques de afrontamiento que ayuden a los
padres a enfrentar los desafios y problemas que surgen en
el cuidado de sus hijos. De esta manera, se podra preservar
el bienestar emocional de los progenitores y brindar
respuestas adecuadas a sus necesidades particulares.
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su respectivo analisis, redact6 el manuscrito y su version
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