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RESUMEN

Introduccion: El trastorno del espectro autista es un trastorno del
neurodesarrollo caracterizado por deficiencias en la comunicacion e interaccion
social asociado a patrones restrictivos y repetitivos, que genera un gran impacto
en la dinamica familiar. Objetivo: Analizar la asociacion entre el estrés parental
y los factores biosociodemograficos con el sentido de coherencia en padres de
nifos/as con trastorno del espectro autista, pertenecientes a agrupaciones de
apoyo del area metropolitana del Gran Concepcion. Metodologia: Estudio
observacional, descriptivo, transversal y correlacional en el que participaron 81
padres. Los datos se recolectaron mediante un cuestionario biosociodemografico
y las escalas SOC-13 y de Estrés Parental. La investigacion fue aprobada por los
Comités Etico-Cientificos de la Universidad de Concepcién y del Servicio de
Salud Talcahuano. Resultados: Participaron principalmente mujeres con una
edad media de 37,4 anos y sus hijos/as fueron mayoritariamente hombres. El
49,4% presentd alto estrés parental y el 53,1% bajo sentido de coherencia. El
modelo estadistico explico el 39% de la varianza del sentido de coherencia,
identificandose al estrés parental como el uUnico predictor estadisticamente
significativo. Conclusiones: Un bajo sentido de coherencia constituye una
limitante para que los padres de nifios/as con trastorno del espectro autista

enfrenten con éxito las demandas del cuidado.

Palabras claves: Trastorno del espectro autista, Padres, Sentido de coherencia.
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ABSTRACT

Introduction: Autism spectrum disorder is a neurodevelopmental disorder
characterized by deficits in communication and social interaction associated with
restrictive and repetitive patterns, which have a substantial impact on family
dynamics. Objective: To analyze the association between parental stress and
biosociodemographic factors with the sense of coherence in parents of children
with Autism spectrum disorder belonging to support groups in the metropolitan
area of Greater Concepcion. Methodology: This observational, descriptive,
cross-sectional and correlational study included eighty-one parents. Data were
collected using a biosociodemographic questionnaire and SOC-13 and Parental
Stress scales. Results: Participants were predominantly women, with a mean
age of 37.4 years and their children were mostly boys. High parental stress was
observed in 49.4% of participants, while 53.1% exhibited a low sense of
coherence. The statistical model explained 39% of the variance in sense of
coherence, identifying parental stress as the only statistically significant predictor.
Conclusions: A low sense of coherence constitutes a limitation for parents of
children with Autism spectrum disorder in successfully coping with caregiving

demands.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Parents, Sense of coherence.
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1. INTRODUCCION

1.1. Fundamentacion del proyecto

Recibir un diagnostico de salud constituye un hecho muchas veces
inesperado, el cual puede ser percibido como un estresor debido a las
multiples implicancias para el usuario, su familia y entorno, cuyas reacciones
se expresan de diferente manera dependiendo de las estrategias de

afrontamiento y adaptacion que posea cada individuo'.

Cuando es un/a hijo/a quien es diagnosticado con una condicién o patologia,
la familia habitualmente vive momentos de incertidumbre y debe lidiar con una
serie de emociones y cambios en su funcionamiento, pasando muchas veces
por un proceso similar a un duelo, debido a la pérdida de su ideal de hijo/a. En
este proceso, es frecuente que los padres experimenten sentimientos de
angustia, tristeza, culpabilidad, ansiedad e ira, al enfrentarse con una realidad
diferente a la esperada, como lo es el diagndstico del Trastorno del Espectro

Autista (TEA)?3.

El TEA es una condicion del neurodesarrollo caracterizada por deficiencias
persistentes en la comunicacion e interaccion social y por la presencia de

patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades®.

Sus origenes se remontan a los trabajos de Leo Kanner en 1943 y Hans

Asperger en 1944, sin embargo, no fue hasta la década de los 80 donde su



diagndstico fue diferenciado de otros trastornos y claramente definido en el
Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM, por sus

siglas en inglés)®.

A nivel mundial, se estima que un 1% de la poblacion infantil ha sido
diagnosticada con TEA, evidenciandose un aumento en los ultimos afios®. En
el contexto chileno, aunque no se dispone de estudios que abarquen todo el
territorio, se reporta una tasa de 1,95% basada en una investigacion realizada

en dos comunas de la Region Metropolitana’.

Debido a la heterogeneidad del TEA, el diagndstico suele realizarse después
de los tres afos, hecho que supone un momento de crisis familiar que llevara
a un proceso de adaptacion y redefinicion del funcionamiento de la misma,
muchas veces acompafado de un aumento en la tensidn entre sus miembros,
problemas en la convivencia matrimonial/de pareja, desgaste emocional, entre
otros; puesto que por las necesidades y caracteristicas particulares de cada

nifio/a, las familias se vuelven mas vulnerables al estrés?8.

En consecuencia, la labor de cuidado adquiere una complejidad particular, ya
que los diversos factores asociados a esta condicion influyen en la forma en
que los padres proporcionan y experimentan los cuidados. En este sentido, la
Teoria del Cuidado de Kristen Swanson ofrece un marco para comprender
esta experiencia al reconocer el cuidado como un proceso orientado a

promover el bienestar de la persona cuidada y que involucra compromiso,



acompafamiento y adaptacion frente a las demandas del cuidado, entregando

una comprension mas amplia del acto de cuidar en el contexto del TEA®.

Es por esto que las familias con personas con TEA, especificamente sus
padres, han sido sujeto de numerosos estudios. La literatura reporta
investigaciones amparadas en ambos paradigmas: en el ambito cualitativo,
enfocadas en comprender las experiencias de los padres, y en el area
cuantitativa, orientadas a evaluar factores que influyen en la salud mental y en

comprobar la efectividad de ciertas intervenciones?10-12,

En este contexto, y dentro del marco de la promocion de la salud, la comunidad
cientifica se ha interesado por investigar el Sentido de Coherencia (SOC, por
sus siglas en inglés) en diferentes poblaciones. Este constructo es uno de los
principales conceptos de la Teoria de la Salutogénesis planteada por el

socidlogo estadounidense Aaron Antonovsky'3.

La teoria se centra en el bienestar positivo y en los factores que determinan la
salud identificando soluciones que permitan a las personas avanzar hacia una
mejor salud. Ademas, destaca como los individuos se mantienen saludables
pese a enfrentar situaciones estresantes y dificultades, entendiendo este

proceso como un camino hacia una mayor calidad de vida'+8.

El SOC, por su parte, corresponde a la orientacion generalizada que percibe

el mundo como comprensible, manejable y significativo, facilitando el avance



hacia la salud, por medio del afrontamiento exitoso del estrés y la promocioén

de la salud fisica y mental'317.

En este contexto, pese a haberse realizado una busqueda exhaustiva y sin
restricciones temporales, la evidencia disponible sobre la poblacién y las
variables de interés es limitada, debiéndose a que la asociacion entre el SOC,
el TEA y el estrés parental ha sido poco explorada. Ademas, las variables
biosociodemograficas incluidas en los estudios son diferentes, puesto que
factores como la edad de diagndstico, el nivel de necesidades de apoyo del
nifio/a, el nivel educacional e ingreso econdmico no siempre son considerados
o0 medidos de manera uniforme. Sumado a esto, gran parte de la evidencia
disponible esta desactualizada, lo que pone de manifiesto una escasez de

investigaciones recientes.

Sin embargo, los estudios existentes han evidenciado que el SOC tiene una
influencia directa sobre el bienestar y la calidad de vida de los padres,
constituyéndose como un factor protector y uno de los predictores mas
poderosos de la salud mental, ademas de contribuir a menores niveles de

estrés y a la reduccion del impacto de la discapacidad en la familia®18-21,

Es asi como, entendiendo que el diagnostico de TEA implica un gran cambio
en la dinamica familiar y puede incluso llegar a ser percibido como
amenazador, el SOC resulta muy relevante para contribuir a la salud positiva

de los padres a través de sus dimensiones.



Finalmente, en este contexto, y considerando las dimensiones que componen
el SOC, se espera que: la comprensibilidad, permita a los padres entender el
desafio que representa el TEA, tanto para sus hijos/as como para ellos
mismos; la manejabilidad, gestione los recursos disponibles adecuadamente
para afrontar la situacion, desde la esfera personal y respecto al desarrollo del
hijo/a; y la significatividad, otorgue sentido y proporcione la motivaciéon para

enfrentar la condicion y aspectos asociados a ella™s.



1.2. Justificacién y relevancia del estudio

Considerando que las dimensiones que componen el SOC pueden ser
afectadas por otros aspectos de la vida y que en Chile existe una oferta en
salud limitada hacia usuarios con TEA y sus familias por parte del Estado,
surge la necesidad de indagar la asociacion existente entre el estrés parental
y los factores biosociodemograficos con el SOC de los padres de nifios/as

con TEA.

En Chile, en el afio 2023 se promulgd una ley especifica para el abordaje de
esta condicion (Ley N° 21.545), la cual emergié en respuesta al aumento
sostenido de la prevalencia del TEA, hecho que ha sido considerado como

prioridad para la salud publica a nivel mundial®2.

Sin embargo, debido a su implementacion relativamente reciente y a lo
paulatino del proceso, el acceso a intervenciones profesionales oportunas
aun no esta totalmente disponible. En consecuencia, muchas familias deben
recurrir al sector privado para recibir atenciones especializadas, afectando su
economia, mientras que; otras no pueden hacerlo por falta de recursos. Esto
favorece el desplazamiento de la salud hacia un polo mas negativo, ya que
estos factores propician que no cuenten con todas las herramientas para
afrontar las diversas situaciones que conlleva esta condicion?3. Frente a este
escenario, han surgido diversas agrupaciones de familias con personas con

TEA u otras neurodivergencias, orientadas a brindar apoyo social y



terapéutico, ademas de fomentar el intercambio de experiencias y

conocimientos, a fin de suplir las carencias del sistema.

Considerando lo anterior, el/la enfermero/a desempefa un rol fundamental,
ya que es el profesional que mas contacto tiene con los/as nifios/as, padres
y familiares durante la realizacion de la supervision infantil en la Atencién
Primaria de Salud (APS). Instancia que constituye la base del proceso de
acompafnamiento durante el crecimiento y desarrollo de la poblacién infantil,
en donde se encarga de promover la salud de los nifios/as, detectar de forma
oportuna cualquier anomalia y contribuir al fortalecimiento de las habilidades

parentales®*2°,

Por otro lado, de acuerdo con el Cédigo Sanitario, el/la enfermero/a tiene la
responsabilidad de gestionar el cuidado, ambito de desempefio que incluye
la promocién de la salud, lo cual se alinea con los objetivos mencionados

anteriormente?®,

Asi, investigar sobre el SOC y su vinculacién con otros determinantes de la
salud (por ejemplo, educacién, ingresos, entre otros), permite generar
conocimiento disciplinar que visibilice la situaciéon de las familias,
favoreciendo el ejercicio profesional basado en la evidencia. Lo que posibilita
la creacion de estrategias de cuidado especificas y efectivas, orientadas a

mejorar el SOC de los padres a través de sus tres dimensiones, promoviendo



su salud, en una situacion particular como lo es el contar con un familiar con

diagnostico de TEA.

Contar con una base sélida sustentada por la teoria y por los hallazgos a
partir de la investigacion cuantitativa, permite que, a través de la descripcion
del fendbmeno de estudio y de la busqueda de asociacion entre ciertas
variables, se proporcione el cuidado de forma pertinente y con calidad,
conduciendo a un desarrollo mental saludable de los padres vy, por
consiguiente, de sus hijos/as, lo que contribuye a afrontar de mejor manera

la vida.

Lo anterior no solo debe considerarse desde el ambito asistencial, sino
también desde el ambito educativo, ya que las investigaciones sobre el TEA
contribuyen a la formacion integral de las nuevas generaciones de
enfermeros/as, considerando los aspectos mencionados previamente.
Asimismo, fortalece el desarrollo de la Enfermeria Basada en la Evidencia
(EBE), fomenta el interés de los estudiantes por profundizar en el tema y
favorece la difusién de este conocimiento hacia otras disciplinas del area de

la salud.

Por otra parte, desde la perspectiva de la Salud Publica, el eje estratégico
N°5 (Funcionamiento y discapacidad) de la Estrategia Nacional de Salud para

los Objetivos Sanitarios de Chile al 2030 incluye al Espectro Autista (EA), con



el proposito de promover el desarrollo integral y calidad de vida de las

personas en el espectro y sus familias a lo largo del curso de vida?’.

1.3. Planteamiento del problema

Segun lo expuesto previamente, surge la interrogante: ¢Cual es la
asociacion entre el estrés parental y los factores biosociodemograficos con el
SOC en padres de nifos/as con TEA pertenecientes a agrupaciones de apoyo

del area metropolitana del Gran Concepcion, durante el ano 20257

2. MARCO REFERENCIAL

2.1. Marco conceptual

2.1.1. Trastorno del espectro autista

El TEA corresponde a un trastorno del neurodesarrollo de origen
neurobiologico, que se manifiesta en deficiencias persistentes en la
comunicacion e interaccion social, ademas de la presencia de patrones

restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades*.

A. Epidemiologia

A nivel mundial, se estima que 1 de cada 100 nifios ha sido
diagnosticado con TEA, presentandose mayoritariamente en el sexo

masculino®. A nivel nacional, no existen cifras de prevalencia. Sin



embargo, un estudio publicado en 2021, realizado en dos comunas
de Santiago, reporté una tasa de 1,95%, con una distribucion por

sexo de 4 nifios por 1 nifia’.

B. Factores de riesgo

Las causas especificas que propician el desarrollo del TEA son
desconocidas, pero existen ciertos factores que se asocian con
mayor probabilidad de desarrollar TEAZ:

- Alteracion del neurodesarrollo en area de lenguaje y/o social.

- Ser hijo/a 0 hermano/a de personas con TEA.

- Prematuro/a extremo (Edad gestacional < 32 semanas).

- Uso de acido valproico durante el embarazo.

C. Pesquisa

Dependiendo de la edad del nifio/a, en Chile existen diversas formas
de tamizaje para el TEA, las cuales se presentan a continuacion?>:

- Senales de Alerta de 12 a 24 meses.

- Cuestionario M-CHAT revisado de deteccién del autismo en
nifos pequefios con entrevista de seguimiento (Modified
Checklist for Autism in Toddlers — Revised with Follow-Up:
M-CHAT-R/F) de 16 a 30 meses.

- Senales de Alerta de 31 a 59 meses.
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D. Diagnostico

La conceptualizacion y definicion de los criterios diagndsticos
asociados a este trastorno han ido evolucionando con el tiempo. Es
asi, que en la publicacién del DSM-V se presenta el diagnéstico de

TEA, de acuerdo con los criterios establecidos (Cuadro 1)*.

Cuadro 1. Extracto de criterios del trastorno del espectro del autismo,

segun DSM-V.

A. Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la
interaccién social en diversos contextos.

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento,
intereses o actividades.

C. Los sintomas han de estar presentes en las primeras fases
del periodo de desarrollo (pero pueden no manifestarse
totalmente hasta que la demanda social supera las
capacidades limitadas, o pueden estar enmascarados por
estrategias aprendidas en fases posteriores de la vida).

D. Los sintomas causan un deterioro clinicamente significativo

en lo social, laboral u otras areas importantes del
funcionamiento habitual.

Fuente: Asociacion Americana de Psiquiatria. Guia de consulta de los
criterios diagnosticos del DSM 5. 5a ed. Arlington VA; American
Psychiatric Publishing; 2014. 28-29p*.

Por otro lado, los criterios diagnosticos del DSM-V incluyen tres
niveles de gravedad, de acuerdo con el grado de ayuda necesario

por cada individuo (Tabla 1)%.
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Tabla 1. Niveles de gravedad del trastorno del espectro del autismo,

adaptado de DSM-V.

Nivel de Comunicacion Comportamientos
gravedad social restringidos y
repetitivos
Grado 3 Alteraciones graves Interferencia notable
“Necesita del funcionamiento con el funcionamiento
ayuda muy en todos los ambitos.
notable”
Grado 2 Deficiencias notables Aparecen con
“Necesita de las aptitudes de frecuencia e interfieren
ayuda comunicacién social con el funcionamiento
notable” verbal y no verbal, en diversos contextos.
incluso con ayuda in
situ.
Grado 1 Sin ayuda in situ, las Interferencia
“Necesita deficiencias en la significativa con el
ayuda” comunicacion social funcionamiento en uno
causan problemas o0 mas contextos.
importantes.

Fuente: Asociacion Americana de Psiquiatria. Guia de consulta de los
criterios diagnosticos del DSM 5. 5a ed. Arlington VA; American
Psychiatric Publishing; 2014.31-32p*.

E. Abordaje

En 2023, se promulgd en Chile la Ley N° 21.545 que establece la
promocién de la inclusion, la atencidn integral, y la proteccion de los
derechos de las personas con TEA en el ambito social, de salud y

educacion?2,

En lo que respecta a salud, se indica que a todos los nifios, nifias y

adolescentes que posean un diagndstico confirmado o se encuentran
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en proceso diagnostico, se les brindara atencion integral y
acompafnamiento en la APS o atencién secundaria, de acuerdo con

el nivel de necesidades de apoyo?2.

2.1.2. Estrés parental

El estrés asociado a la paternidad se define como la experiencia
displacentera derivada de las demandas relacionadas con la crianza de
los/as hijos/as. Puede ser considerada como una respuesta normal que
experimentan los progenitores al momento de iniciar esta nueva etapa,
debido a los multiples cambios y retos que se producen con la llegada de

un hijo/a229:30,

Este estrés se relaciona con la valoracion del rol parental, entendida como
la autoevaluacion de los recursos y estrategias de afrontamiento
disponibles para enfrentar las demandas y dificultades relacionadas con la
crianza, lo cual influye en la capacidad para gestionar satisfactoriamente

dicho rol3'.

Puesto que, en su intento por adaptarse a estas demandas, los padres
vivencian un conjunto de procesos que conducen a reacciones
psicoldgicas vy fisiologicas, las cuales pueden resultar en sentimientos y

creencias negativas respecto de si mismos como padres y del nifio/a30.
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En este contexto, existen diversos factores estresantes, como por ejemplo
el apoyo social y los recursos materiales disponibles, los cuales, en
condiciones desfavorables, pueden generar un desajuste entre la
percepcion del estresor y los recursos parentales, intensificando sus

niveles de estrés3'.

Lo anterior, sumado a recibir el diagndstico de TEA, implica humerosos
desafios para todos aquellos que rodean al nifio/a, debido a, entre otros
factores, la variabilidad con que se presenta el trastorno. Esto puede
influenciar negativamente en la respuesta observada en los padres,
puesto que es sabido que el uso de estrategias de afrontamiento
ineficaces puede conducir a niveles cronicamente altos de estrés parental,

repercutiendo negativamente en el desarrollo de los infantes?°.
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2.2. Marco teérico

2.2.1. Teoria de la Salutogénesis

La Teoria de la Salutogénesis fue desarrollada en 1979 por el
sociologo estadounidense Aaron Antonovsky, quien, en contraposicién al
enfoque tradicional patogénico, planteé una nueva forma de visualizar la
salud, centrandose en la capacidad de las personas para crear salud,

destacando el bienestar y la calidad de vida3233,

Antonovsky conceptualizé la salud como un continuum, una linea
horizontal con dos extremos: la ausencia total de la salud (S-) y la salud
total (S+), siendo esta ultima la orientacion de la salutogénesis (Figura 1).
Sin embargo, las personas de forma simultanea pueden poseer
componentes de salud y enfermedad, puesto que es imposible situarse en
estos extremos, ya que la salud es un proceso inestable y dinamico de
autorregulacion. De esta manera, ni la salud perfecta ni el estado completo

de malestar son alcanzables32-34,
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Figura 1. Continuum de la salud.
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DERRUMBAMIENTO

Fuente: Lindstrom B, Eriksson M. Guia del autoestopista salutogénico.

Girona: Documenta Universitaria; 2011. 17p%.

Este paradigma se centra en los recursos del individuo, postulando que
cada persona tiene la capacidad de mejorar su salud y calidad de vida3®.
Ademas, reconoce al estrés como un estado natural e inevitable en la vida,
que incluso puede ser considerado como promotor potencial de la salud,
lo cual depende de la capacidad individual para identificar y utilizar

adecuadamente los recursos disponibles32.

De ese modo, la teoria considera dos conceptos como claves: SOC vy los
Recursos Generales de Resistencia (RGR o GRR, por sus siglas en

inglés), los cuales se desarrollan a continuacion:
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A. Sentido de coherencia

Definido como orientacion global que expresa el grado en que una
persona tiene un sentimiento de confianza generalizado y duradero,
pero dinamico. Se basa en: la percepcion de que los estimulos del
entorno son comprensibles; la disponibilidad de recursos para manejar
estos estimulos; y la vision de que las demandas presentadas son

desafios significativos que requieren esfuerzo y compromiso.

Este término representa una oportunidad para gestionar y adaptarse al
caos de la vida, a través de la interaccion dinamica entre los factores
promotores de salud y los estresantes, reflejando la vision de vida de
las personas y su capacidad para responder ante situaciones de estres,

llevandolos a identificar y movilizar los recursos a su disposicion32,

De acuerdo con esto, el SOC estda compuesto por tres dimensiones

(Figura 2):

e Comprensibilidad: Corresponde al componente cognitivo y se
refiere a la capacidad que tiene el individuo para comprender cémo
se organiza la vida y cdmo se situa frente al mundo, es decir, el
grado en que la informacién referente a si mismo, el entorno social
y el contexto es percibida como comprensible, estructurada y
coherente, considerando los estimulos experimentados como

explicables y l6gicos323%,
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e Manejabilidad: Es el componente conductual que determina la
capacidad para manejar la vida, es decir, el grado en que los
recursos existentes se perciben como disponibles y suficientes para
enfrentar adecuadamente las demandas3?-%°.

e Significatividad: Componente emocional y motivacional que refleja
la percepcién individual de que la vida tiene sentido y que esta
orientada hacia metas deseadas. Asimismo, representa Ila
conviccidon de que ciertas areas de la vida merecen tiempo,

esfuerzo, implicacion personal y compromiso32:35,

Figura 2. Estructura del SOC.

Fuente: Lindstréom B, Eriksson M. Guia del autoestopista salutogénico.

Girona: Documenta Universitaria; 2011. 28p%.

Para operacionalizar el SOC en las personas y evaluar este recurso de
afrontamiento, Antonovsky desarrollé el Cuestionario de Orientacion a
la Vida (OLQ, por sus siglas en inglés), instrumento que cuenta con una

version original de 29 items y una abreviada de 13 items3%:36,
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B. Recursos generales de resistencia (RGR/GRR)

Corresponden a un conjunto de caracteristicas personales que, al
gestionarse eficazmente, facilitan el enfrentamiento de diversos
estresores o desafios de la vida, contribuyendo a percibir la vida como
coherente, estructurada y comprensible; ademas de ser considerados

como prerrequisitos importantes para el desarrollo del SOC32:34,

Estos recursos pueden ser internos o externos, tales como factores
biologicos, cognitivos, materiales y psicosociales, cuyo uso adecuado
permite que las experiencias de vida promuevan un nivel alto de SOC,
puesto que lo que plante6 Antonovsky es que no bastaba soélo con
poseer estos recursos, sino que lo crucial era tener la capacidad para

utilizarlos32.

Asi, algunos de los RGR corresponden a variables
biosociodemograficas consideradas en la presente investigacion, las
cuales fueron incluidas con el propésito de evaluar su implicancia en el

desarrollo del SOC en los participantes.
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2.2.2. Teoria del Cuidado

La Teoria del Cuidado, propuesta en 1991 por la enfermera Kristen
Swanson, es una teoria de rango medio desarrollada de manera inductiva
y validada por medio de investigaciones cualitativas de disefio
fenomenoldgico en contextos perinatales, compuesta por cinco categorias

0 procesos que estructuran el cuidado®.

Aunque la teoria se enfoca principalmente en la relacién de cuidado entre
la enfermera y el paciente o usuario, sus supuestos también pueden
aplicarse a la relacion entre padres e hijos/as, ya que ambas comparten el
objetivo de promover el bienestar de quienes reciben el cuidado3’38. Por
ello, en este estudio se adoptaran algunos de los planteamientos tedricos
propuestos por la teorista como base para sustentar el desarrollo de la

presente investigacion.

De acuerdo con el metaparadigma de enfermeria, Swanson define a las
personas como seres unicos cuya integridad se refleja en sus
pensamientos, sentimientos y comportamientos, y que sus experiencias
de vida son el resultado de la interaccion entre factores genéticos,

espirituales y la capacidad de ejercer libre albedrio.

Es asi como los padres son entendidos como seres que, en su rol de

cuidadores, ademas de enfrentar las demandas propias de la crianza,
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también hacen frente a aquellas impuestas por el entorno, las cuales
pueden estar determinadas por la influencia de factores culturales,
politicos, econdmicos, sociales, biofisicos, psicoldgicos y espirituales. Sin
embargo, éste no soélo influye en los individuos, sino que ellos también

ejercen influencia en el entorno, adquiriendo un caracter situacional®.

Para Swanson, el cuidado es una “forma enriquecedora de relacionarse
con alguien valorado hacia quien uno siente un sentido personal de
compromiso y responsabilidad”, cuyo objetivo final es alcanzar un estado
de bienestar que permita a las personas vivir con plenitud y significado, de
acuerdo con sus demandas, limitaciones y recursos personales y

ambientales*0.

Este bienestar debe manifestarse en la capacidad que cada persona tiene
para practicar el autocuidado en la mayor medida posible3°. En el caso de
los padres, el cuidado hacia sus hijos/as implica garantizar su desarrollo y
salud, y fomentar un entorno que contribuya al bienestar individual y

familiar.

La estructura de la teoria se compone de cinco procesos fundamentales,
de los cuales tres son particularmente relevantes para este estudio (Figura

3).
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Figura 3. Estructura del cuidado.
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Fuente: Swanson, K. Empirical development of a middle range theory of

caring. Nurs Res. 1991;40(3):161-166°.

El primero, mantener las creencias, consiste en sostener la fe en la
capacidad para superar un evento y enfrentar un futuro con significado®.
Este proceso es crucial a lo largo de toda la experiencia parental, pero
especialmente en los momentos iniciales tras el diagndstico de TEA,
puesto que se producen cambios sustanciales en el entorno y dinamica

familiar.

El segundo proceso, estar con, enfatiza en la presencia constante y
continua, tanto emocional como fisica, visualizada por medio del apoyo y
contencion a los/as hijos/as, asi como también en el vinculo entre los
padres como pareja, lo que es esencial para mantener la cohesion

familiar®.

Finalmente, el tercer proceso, hacer por, supone la proteccion de las

necesidades del otro mediante acciones anticipatorias, habiles vy
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competentes, realizando por el otro lo que éste haria por si mismo®. Este
proceso se manifiesta en las acciones que los padres realizan por sus
hijos/as, particularmente en situaciones donde ellos/as, debido a su
condicion, no pueden valerse por si mismos. Ademas de estar presente
en el ejercicio compartido de la parentalidad, ayudandose en sus roles y
responsabilidades a fin de garantizar el bienestar individual de los hijos/as,

de los padres y de la familia en su conjunto.

Estos planteamientos destacan el cuidado como una accion fundamental
para promover el bienestar integral, los cuales pueden ser asociados a las
dimensiones del SOC, ya que mantener las creencias favorece la
comprensibilidad, hacer por refuerza la manejabilidad y estar con

contribuye a la significatividad.

Asi, la teoria de Swanson proporciona un marco que permite comprender
la influencia de los diferentes recursos y estrategias utilizadas por los
padres en el cuidado (de sus hijos/as, de si mismos y de la familia) y como
estos factores determinan su experiencia de vida por medio de un sentido

de propdsito y significado.
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2.3. Marco empirico

A partir de una revision de la literatura cientifica en bases de datos
como PUBMED, Web of Science (WOS), SCOPUS, CINAHL Complete,
BIREME y SciELO, utilizando las palabras clave “Autistic Disorder”,

“Autism Spectrum Disorder”, “Parents”, “Sense of coherence” y “Stress”, y
los operadores booleanos “AND” y “OR”, fue posible encontrar diversos
estudios internacionales que abordaran la tematica de interés. No
obstante, la gran mayoria de éstos fueron publicados hace mas de cinco
afnos, por lo que la revisién fue ampliada para incluir investigaciones sin

restriccion temporal.

En Turquia, un estudio que examino la relacion entre el SOC y los niveles
de depresion en madres de nifios con TEA, evidencié que las madres
pertenecientes al grupo con depresion, segun el puntaje del Inventario de
Depresion de  Beck, presentaron puntuaciones estadisticas
significativamente menores de forma global y por dimensiones del SOC,

en comparacion con el grupo control*'.

En Portugal, una investigaciéon para examinar el impacto de ciertos
factores sobre el estrés de los padres durante el proceso de diagndstico

del TEA encontré correlaciones estadisticas negativas y significativas
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entre el estrés parental y el apoyo social percibido. Asimismo, los padres

de menor edad presentaron mayores niveles de estrés*2.

En Malasia, se llevo a cabo un estudio para medir la calidad de vida en
padres de nifios con TEA. Para lograr este objetivo, utilizaron, entre otros
instrumentos, la escala SOC-13. Los hallazgos evidenciaron que el SOC
influyd positiva y directamente en la calidad de vida de estos padres.
Ademas, junto al apoyo social percibido y las estrategias de afrontamiento,
estos factores explicaron aproximadamente el 46% de las diferencias en

la calidad de vida de los participantes’®.

Respecto del estrés parental, en Espaia se realizé un estudio que tenia
como objetivo comparar el nivel de estrés parental en familias con hijos/as
con TEA y con desarrollo tipico. Los resultados evidenciaron que los
padres con hijos/as con TEA manifestaron niveles significativamente mas
altos de estrés y que el 66,7% de ellos obtuvieron puntuacién clinicamente
significativa. En relacién con el sexo, el grupo femenino presentd cifras
mayores de estrés, diferencia que también resulté estadisticamente

significativa®.

Otro estudio desarrollado en Espana, cuyo propodsito fue observar la
relacion del malestar parental y el SOC, y de implementar un programa de
intervencion dirigido a los padres centrado en la dimension de

significatividad del SOC indicé que la medicion global del SOC lograba
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predecir las medidas de malestar parental. Sin embargo, fue la dimension
de significatividad del SOC la que logré6 una prediccion de forma
estadisticamente significativa. En cuanto al programa de intervencion, el
grupo experimental mostré mejoras unicamente en el componente de

significatividad, sin cambios en la puntuacién global del SOC'2.

Una investigacion efectuada en Malasia examind la relacion entre el SOC,
las estrategias de afrontamiento y la calidad de vida en padres de nifios
con TEA. Los resultados mostraron que el SOC estuvo correlacionado de
manera estadisticamente significativa con cuatro dominios de la calidad de
vida (salud fisica, salud psicolégica, relaciones sociales y factores
ambientales) y mostré correlacion estadistica negativa con ciertas

estrategias de afrontamiento, como distraccion y desconexion?4,

Por su parte, un estudio desarrollado en Pakistan evidencid que la
gravedad del TEA del nifio fue el mayor predictor de estrés parental y que
los padres con SOC fuerte se sintieron mas seguros y percibieron su rol
parental de mejor manera, mediante las dimensiones de este constructo y
de la aceptacion del nino como construccion de significado en donde se
reconocen € integran sus caracteristicas y se resignifican sus

dificultades?.

También en Espana, un estudio longitudinal analiz6 los cambios y

predictores del estrés en madres de nifios con TEA cuatro afios y medio
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después de la primera medicion. Las mediciones temporales encontraron
asociaciones estadisticamente significativas entre los problemas de
conducta del nifio, el SOC y el estrés materno. Respecto del estrés, si bien
se observo una disminucion en los niveles en la segunda medicién, la
diferencia no alcanzoé significacion estadistica, y superd los umbrales de
significancia clinica. Por otro lado, se evidenci6 un aumento
estadisticamente significativo del SOC, particularmente en las
dimensiones de comprensibilidad y manejabilidad, lo que permitio

identificarlo como el principal predictor del estrés materno®.

En otra investigacion espafiola realizada en padres y madres de nifios con
TEA, se evidencidé que los problemas de conducta de los nifios influyeron
de forma estadisticamente negativa en el SOC vy, por consiguiente, en el
bienestar psicolégico parental y en la calidad de vida familiar, pero de
forma diferente entre ambos sexos. Ademas, un SOC bajo se asoci6 a

estrategias de afrontamiento ineficaces como negacion y autoculpa?’,

Por otro lado, los resultados de un estudio realizado en China mostraron
que las madres de nifios con TEA con SOC alto experimentaron menos
estrés, aun cuando los sintomas de sus hijos eran mas severos. Ademas,
se evidencio que el efecto del SOC sobre el estrés parental estaba
parcialmente mediado por la confianza en el rol maternal y la aceptacion

de las conductas y sentimientos del nifio“6.
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Finalmente, por medio de los resultados expuestos, se destaca que el
SOC tuvo una gran influencia en la calidad de vida y el estrés parental,
presentandose como un factor protector del bienestar psicoldgico y

promotor de la salud en todas sus dimensiones.

Sin embargo, la revision bibliografica realizada revela un vacio en el
conocimiento sobre la tematica en el contexto chileno, ya que, en las bases
de datos consultadas, no fue posible encontrar investigaciones que
abordaran el SOC en la poblacién objetivo de este estudio. Asimismo, la
evidencia internacional disponible es limitada y, en su mayoria,
desactualizada, ademas de centrarse en otras variables que no son parte
de este estudio. Por lo anterior, se justifica la realizacién de la presente
investigacion con el fin de generar un aporte significativo al campo de

estudio y contribuir a futuras aplicaciones practicas.
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3. OBJETIVOS E HIPOTESIS

3.1. Objetivos

Objetivo general

Analizar la asociacion entre el estrés parental y los factores
biosociodemograficos con el SOC en padres de nifios/as con TEA,
pertenecientes a agrupaciones de apoyo del area metropolitana del Gran

Concepcidn, durante el afio 2025.

Objetivos especificos

1. Caracterizar los factores biosociodemograficos de los padres y
nifios/as con TEA participantes del estudio.

2. Evaluar el estrés parental en padres de nifios/as con TEA.

3. Evaluar el SOC en padres de nifios/as con TEA de forma global y por
dimensiones.

4. Examinar la asociacion entre el estrés parental y los factores

biosociodemograficos con el SOC en padres de nifios/as con TEA.
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3.2. Hipotesis

H1: A mayor SOC en los padres de niflos/as con TEA, menor estrés
parental.

H2: A mayor nivel de necesidades de apoyo de los nifios/as con TEA,
menor SOC en los padres.

H3: A mayor edad de los padres de nifios/as con TEA, mayor SOC.
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4. VARIABLES DE INVESTIGACION

4.1. Organizacion conceptual

El siguiente cuadro muestra la organizacion conceptual de las variables de
estudio, distinguiendo entre variable dependiente y variables

independientes (Cuadro 2).

Las variables independientes se agrupan en factores psicosociales, los
cuales incluyen factores biosociodemograficos y un factor psicolégico
(estrés parental). Las definiciones de las variables presentadas a

continuacioén se encuentran en el Anexo 1.
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Cuadro 2. Organizacion conceptual de las variables de estudio

seleccionadas.

Variable Variables
dependiente independientes
Sentido de Factores biopsicosociales
coherencia Factor psicolégico Estrés parental
Factores Padres Sexo
biosociodemograficos
Edad
Diagnéstico de TEA

Numero de hijos/as

Estado conyugal
Nivel educacional

Ingreso mensual
liquido percibido

Percepcion del
cuidado

Mantener las
creencias

Estar con

Hacer por

Nifio/a Sexo
Edad

Edad de diagnostico

Nivel de necesidades
de apoyo
Comorbilidades

Escolarizacion
Nivel educacional

Fuente: Factores biopsicosociales y sentido de coherencia en padres de ninos/as
con Trastorno del Espectro Autista, 2025.
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5. METODOLOGIA

5.1.

5.2.

5.3.

Tipo de estudio y diseino

Se realizé un estudio observacional, descriptivo, de corte transversal y

correlacional®’.

Unidad de analisis

Madre o padre de nifio/a con TEA, menor de 10 afios, perteneciente a
agrupaciones de apoyo del area metropolitana del Gran Concepcién®

durante el afno 2025.

Poblacion

La poblacion estuvo constituida por todos los padres de nifios/as con TEA,
pertenecientes a agrupaciones de apoyo del area metropolitana del Gran

Concepcion.

Estas agrupaciones son organizaciones de la sociedad civil, constituidas
legalmente o no, que reunen a familias que tienen al menos un integrante
con TEA y/u otro diagndstico de neurodivergencia y que brindan apoyo

mediante actividades como terapias, talleres, entre otras.

*Nota aclaratoria:

El area metropolitana del Gran Concepcion contempla a las comunas:
Concepcion, Talcahuano, San Pedro de la Paz, Coronel, Hualpén,
Chiguayante, Tomé, Penco, Lota, Hualqui y Santa Juana“®.
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El interés en ellas radica en que constituyen un entorno natural y colectivo
donde se expresan dinamicas de apoyo social y cuidado que impactan en
la salud y bienestar de sus integrantes. Asimismo, permiten acceder a una
poblacion claramente delimitada y pertinente para los objetivos de la

investigacion.

Segun la informacion publica disponible en las paginas institucionales de
algunas de ellas, se estimo que estaban integradas por aproximadamente
170 usuarios, que abarcan desde nifios a adultos con TEA%%%0, No
obstante, esta cifra no se pudo determinar con exactitud debido a que cada
institucion cuenta con su propio registro de usuarios inscritos y que el

estudio estuvo enfocado en padres de nifios/as menores de 10 afos.

En dicho contexto, es importante mencionar que a través de este
documento se utilizara el término “padre” o “padres” para referirse tanto a
la madre como al padre del nifio/a, sélo por temas de redacciéon. No

pretende invisibilizar el rol materno ni propiciar actitudes machistas.

Se excluyé a otros familiares o cuidadores no parentales, dado que el
interés de la investigacion radicaba en quienes asumen el rol primario y
legal de crianza. Los padres constituyen el nucleo basico de la estructura
familiar, siendo los mayormente impactados por el diagndstico de un hijo/a,
lo que implica cambios en la dinamica familiar, la relacién de pareja y la

salud mental?.
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5.4. Censo poblacional

Para efectos de la investigacion, se realizé un censo en el que se invit6 a
participar a todos los padres pertenecientes a las agrupaciones. Es asi
como utilizando el programa G*Power® y considerando un tamafio de
efecto medio, un nivel de significancia del 5%, una potencia estadistica del
80%, 9 predictores para el analisis de regresion multiple y una tasa de
aceptacion del 80%, se calculé que el tamafio minimo de participantes

requeridos era de 114 padres.

A continuacion, se presentan los criterios de seleccidn establecidos:

A. Criterios de inclusion
e Padre/Madre mayor de 18 anos.
e Pertenecer a una agrupacion de familias de nifios/as con TEA.
e Hijo/a con diagnostico de TEA confirmado por un profesional
médico.

e Hijo/a menor de 10 afios.

B. Criterio de exclusion
e Adulto responsable o tutor del nifio/a con una relacién de
parentesco diferente (abuela/o, tia/o, hermanalo, etc.) o sin lazo de

consanguinidad.

e Ser analfabeto.
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e Incapacidad para comprender el idioma espafol de forma verbal y

escrita.

En este contexto, si bien inicialmente se estimo la participacién de 114
padres en un periodo de dos meses de recoleccion de datos, durante
el desarrollo de la investigacion se presentaron dificultades para
alcanzar dicha cifra dentro del tiempo teéricamente previsto. Entre las

principales causas asociadas se identificaron:

- Baja asistencia de los padres a reuniones o jornadas organizadas
por las agrupaciones, observandose la participacién de las
mismas personas en distintas semanas, las cuales ya eran parte
de la investigacion.

- Edad de los hijos/as, dado que un numero importante de familias
participantes tenian hijos/as mayores de 10 afos, lo que excluia
su participacion de acuerdo con los criterios establecidos.

- Factores climaticos y periodos festivos, considerando que la
recoleccion de datos se realizé principalmente los sabados entre
los meses de septiembre y diciembre, debiendo suspenderse en

diversas ocasiones.

Estas dificultades llevaron a modificar el plan de trabajo propuesto,
extendiendo el periodo de recoleccion de datos, de dos a cuatro meses,

e incluyendo a otra agrupacién, con el proposito de incrementar el
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numero de participantes y aproximarse a lo planteado inicialmente, a

fin de conseguir una mayor representatividad.

Finalmente, el estudio quedd conformado por 81 padres de nifios y
nifas con diagndstico de TEA pertenecientes a 6 agrupaciones de
apoyo del area metropolitana del Gran Concepcion, especificamente
de las comunas de Chiguayante, Hualpén, Penco y San Pedro de la

Paz.

5.5. Procedimientos y técnicas de recoleccion de datos
5.5.1. Procedimiento de acceso a los potenciales patrticipantes

1. Se solicitaron las autorizaciones al Comité Etico-Cientifico (CEC)
de la Facultad de Enfermeria, al Comité¢ de Etica, Bioética y
Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacién y Desarrollo
(CEBB) de la Universidad de Concepcién y al Comité Etico
Cientifico del Servicio de Salud Talcahuano, para la realizacion del
estudio.

2. Se envid una carta a cada uno de los directores de las agrupaciones
de interés para solicitar su apoyo en la investigacion y difundir la
documentacion correspondiente (Anexo 2).

3. Una vez que los CEC aprobaron el proyecto (Anexo 3), se remitio

una nueva carta a las agrupaciones que aceptaron participar del
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estudio, entregando dicha informacién y solicitando su autorizacion
para acceder a los padres que formaban parte de ellas.
En coordinaciéon con la directiva de las agrupaciones, se organizé
una reunion en los espacios donde habitualmente asistian, con el
fin de entregar mayores detalles sobre el estudio e invitar a los
padres a participar.
Durante el proceso de consentimiento informado (Anexos 4 y 5), se
entregaron dos copias impresas foliadas del documento a cada
potencial participante. El contenido fue explicado verbalmente en
un lenguaje claro y accesible, se aseguro su lectura y se resolvieron
dudas antes de proceder con la firma.

a. Sila persona no acepto participar, se agradecio su tiempo y

se dio por finalizada la entrevista.
b. Si la persona acepté participar, firmé el documento en
presencia del Ministro de Fe o director/a de la agrupacion.

Aquellos participantes que entregaron su consentimiento
procedieron a completar el instrumento recolector de datos, el cual
fue autoadministrado, aplicado en una unica ocasién y con un
tiempo promedio de 15 minutos de duracion.
Cuando no fue posible realizar la aplicacion del instrumento
recolector de datos en el mismo momento, se coordiné una nueva

fecha, considerando la disponibilidad de los participantes y las
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facilidades proporcionadas por las agrupaciones.

8. Una vez finalizado el proceso de tesis, se llevara a cabo una
instancia de retroalimentacion grupal de los resultados,
acompanada de orientacion sobre alternativas de ayuda
profesional, de forma presencial y por medio de correo electrénico
para los participantes de la investigacion.

9. En conformidad con lo establecido en el Articulo 13 de la Ley N°
20.58451, los datos seran almacenados y resguardados por un
periodo de 15 afnos en el computador personal de la investigadora
responsable, protegidos con contrasefa alfanumérica robusta y con
acceso restringido. Transcurrido dicho plazo, seran eliminados de

forma definitiva.

5.5.2. Instrumento recolector de datos

El instrumento de recoleccion de datos (Anexo 6) estuvo
conformado por un cuestionario biosociodemografico, la escala de

Sentido de Coherencia (SOC-13) y la escala de Estrés Parental (PSS).

Fue aplicado una vez firmado el consentimiento informado, en un
espacio adecuado facilitado por las agrupaciones y que garantizaba la
privacidad de los participantes, de forma autoadministrada, en una sola

oportunidad, con una duracién promedio de 15 minutos por participante.
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A. Parte I: Cuestionario biosociodemografico.

Elaborado por la investigadora para el presente estudio a partir de
las variables de interés. Contiene 18 preguntas orientadas a
conocer caracteristicas biologicas, sociales y demograficas del

padre/madre que participa en la investigacion y de su hijo/a.

Incluye 4 preguntas relacionadas con tres procesos de la Teoria del
Cuidado de Kristen Swanson (Mantener las creencias, Estar con y
Hacer por), las cuales fueron enviadas, mediante correo electrénico,
a la autora para su revision (Anexo 7). Tras evaluar la propuesta, se
realizaron las modificaciones sugeridas para incluir las interrogantes

en el instrumento recolector.

B. Parte II: Escala de sentido de coherencia - version abreviada (SOC-

13).

Instrumento desarrollado por Aaron Antonovsky en 1987,
originalmente compuesto por 29 items, el cual permite medir el
constructo como una orientacion global que se relaciona con el
afrontamiento de situaciones estresantes, siendo determinante de la
ubicacion y el movimiento de la persona en el continuum de

salud36:52,
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En el presente estudio se utilizo la version abreviada, compuesta por
13 items puntuados con escala tipo Likert de 1 a 7, cuyo rango oscila
entre un minimo de 13 puntos y un maximo de 91 puntos. Los items
1, 2, 3, 7 y 10 estan enunciados en sentido negativo, por lo que se
debe invertir su puntaje para el analisis estadistico. La escala consta
de tres dimensiones: comprensibilidad, manejabilidad vy
significatividad, cuya sumatoria de puntajes permite calcular la

puntuacion global del instrumento y por dimensiones (Tabla 2)3.

Tabla 2. Composicion de la escala SOC-13 con sus respectivos

puntajes.
Dimension items Puntajes
Comprensibilidad 2,6,8,9, 11 5 - 35 puntos
Manejabilidad 3,5,10,13 4 - 28 puntos
Significatividad 1,4,7,12 4 - 28 puntos

Fuente: Eriksson M, Contu P. The Sense of Coherence: Measurement
Issues. En: Mittelmark M, Bauer G, Vaandrager L, Pelikan J, Sagy S,
Eriksson M, et al. The Handbook of Salutogenesis. 2a ed. Cham: Springer
Nature;2022. 79-91p%°.

Para utilizar esta version, la investigadora tuvo que registrarse y
obtener los permisos de la Sociedad para la Teoria y la Investigacion

sobre la Salutogénesis (STARS, por sus siglas en inglés) (Anexo 8).

La interpretacion se realizd en funciéon del puntaje global y por

dimensiones obtenidos. El SOC, se categorizd6 como alto o bajo,
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dependiendo de si el puntaje global fue igual o mayor a la media de
los datos (SOC alto) o si el puntaje global fue menor a la media de
los datos (SOC bajo). La misma categorizacion se aplicé para la

interpretacion de las dimensiones.

El instrumento posee una adecuada confiabilidad, evidenciada en su
consistencia interna, con un coeficiente alfa de Cronbach que fluctua
entre 0,70 y 0,92, segun una revision sistematica publicada en 2005
que incluyd 127 articulos que utilizaban la escala®?. Estos resultados
se han mantenido constantes en investigaciones recientes en
diferentes paises®2%4+%7. Asimismo, la escala fue validada en Chile
reportando un coeficiente alfa de Cronbach de 0,74, confirmando su

fiabilidad en la poblacion chilena®®.

. Parte lll: Escala de estrés parental (PSS).

Desarrollada por Berry y Jones en 1995, fue disefiada para medir el
estrés parental en términos de los sentimientos y percepciones sobre
esta experiencia, en madres y padres de nifios/as con y sin

problemas clinicos®®.

Puede ser respondida por padres de nifios y jovenes de cualquier
edad, puesto que puede evaluar los niveles de estrés incluso desde

el parto. Su versioén original se compone de 18 items y cuenta con 4

42



subescalas: recompensas del nifio/a, estresores, falta de control y
satisfaccion de los padres. Su puntaje total oscila entre 18 y 90
puntos, siendo mayor cuando existe un mayor nivel de estrés

parental°6°,

Por otro lado, la versién adaptada al espafiol realizada por Oronoz et
al®’, que fue utilizada en este estudio, consta de 12 items,
organizados en dos subescalas: recompensas del nifio/a y
estresores, puntuados mediante una escala tipo Likert de 1 a 5
puntos, siendo 1 “totalmente en desacuerdo” y 5 “totalmente de
acuerdo”, considerando que algunos items poseen puntuacion
invertida (items 1, 3, 4, 5, 11 y 12). El puntaje total varia entre 12 y

60 puntos y se interpreta de forma global (Tabla 3).

Tabla 3. Composicion PSS.

Subescala items Puntajes
Recompensas del nifio/a 1,3,4,5 11,12 6 - 30 puntos
Estresores 2,6,7,8,9, 10 6 - 30 puntos

Fuente: Oronoz B, Alonso-Arbiol |, Balluerka N. A Spanish adaptation of
the Parental Stress Scale. PST. 2007;19(4):687-6925".

La interpretacion se realizd6 en funcion del puntaje global y se
categorizé como alto o bajo, segun si el puntaje global fue igual o
mayor a la media de los datos (estrés parental alto) o si el puntaje

global fue menor a la media de los datos (estrés parental bajo).
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Respecto de su fiabilidad, la versiébn en espanol presenta una
adecuada consistencia interna para ambas subescalas, con un
coeficiente alfa de Cronbach de 0,77 para recompensas del nifio/a'y
de 0,76 para estresores®'. Estos valores coinciden con lo reportado
por otras investigaciones, cuyos coeficientes alfa de Cronbach son
mayores a 0,73526%, En Chile, la escala evidenciéo adecuadas
propiedades psicométricas, con un coeficiente alfa de Cronbach de
0,88 para la subescala recompensas del nifio/a y de 0,85 para la
subescala de estresores; valores que coincidieron con los obtenidos

a través del coeficiente Omega®®.

5.5.3. Control de calidad del instrumento recolector de datos.

A. Validacion de contenido de PSS.

La validez de contenido se refiere al grado en que los items o
preguntas de un instrumento representan adecuadamente el concepto
que se desea medir, asegurando que estos elementos sean

representativos y relevantes para el constructo evaluado®7-6°.

Para realizar la validacion de contenido de la version en espafol de la
Escala de Estrés Parental (PSS), se efectué un juicio de expertos,
proceso que implica la evaluacion del instrumento por personas con

experiencia académica o profesional en el area de interés®®.
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En este caso, se invitd a 10 profesionales (Anexo 9) que cumplieran con
los siguientes criterios de seleccion:

e Poseer titulo profesional en ciencias de la salud (enfermeria,
psicologia, fonoaudiologia, entre otros) y/o en pedagogia con
mencion diferencial o especial.

e Tener grado académico de Magister o Doctor en areas afines al
tema de investigacion.

e Contar con experiencia profesional clinica o en investigacion en
infancia, familias y/o neurodivergencias.

e Desempenarse actualmente como académico/a.

Fue asi, como 9 expertos de disciplinas pertenecientes a carreras del
area de la salud (enfermeria, psicologia y fonoaudiologia) y de la
educacién (educacion especial), aceptaron participar de la validacién. A
fin de resguardar la confidencialidad, los profesionales no fueron

individualizados en este manuscrito.

El juicio de expertos considero tres categorias:
e Claridad: Evalua la redaccion del item, asegurando que no presente
ambigiiedades o contradicciones’®7",
e Pertinencia: Valora el grado de correspondencia entre el enunciado
y el constructo que se pretende medir’".

e Imparcialidad: Garantiza que los items estan formulados de manera
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objetiva, evitando sesgos que puedan influir en las respuestas y

asegurando igualdad de oportunidad para todos los participantes’?.

Se envid un formulario por correo electrénico a los expertos, en el cual
se presentaba la version adaptada al espariol del instrumento PSS y se
solicitaba su evaluacion mediante una escala tipo Likert de 1 a 3 puntos,
donde: 3=de acuerdo, 2=medianamente de acuerdo y 1=no esta de
acuerdo. Ademas, se incluyd un espacio para que los expertos
registraran observaciones cualitativas que pudieran contribuir a mejorar

el proceso (Anexo 10).

Las valoraciones obtenidas se cuantificaron mediante el coeficiente de
validez V de Aiken, el cual mide el grado de acuerdo entre los jueces
respecto a la importancia de cada item en relacion con la caracteristica
evaluada. Este coeficiente oscila entre 0 y 1, donde valores cercanos a
1 indican un mayor nivel de acuerdo y, por ende, una mayor validez de

contenido’376,

Para garantizar una interpretacion mas precisa, se calcularon intervalos
de confianza (IC), considerando un limite inferior de 0,70 como
adecuado, puesto que un valor inferior podria indicar que el item no es

representativo del constructo evaluado”®7S,
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Tabla 4. Coeficiente V de Aiken por criterio en cada item de la escala

PSS.
item V de Aiken V de Aiken V de Aiken Promedio
de Claridad de de de los
[IC] Pertinencia Imparcialidad criterios
[IC] [IC]

1 1,00[0,82 - 1,00[0,82 0,83[0,61 - 0,94
1,00] 1,00] 0,94]

2 0,83[0,61 - 0,94[0,74 0,83[0,61 - 0,87
0,94] 0,99] 0,94]

3 0,94[0,74 - 0,94[0,74 0,94[0,74 - 0,94
0,99] 0,99] 0,99]

4 0,67[0,44 - 0,83[0,61 0,83[0,61 - 0,78
0,84] 0,94] 0,94]

5 0,89[0,67 - 0,78[0,55 0,83[0,61 - 0,83
0,97] 0,91] 0,94]

6 0,94[0,74 - 0,94[0,74 0,78[0,55 - 0,89
0,99] 0,99] 0,91]

7 0,83[0,61 - 1,00[0,82 0,94[0,74 - 0,92
0,94] 1,00] 0,99]

8 0,89[0,67 - 0,89[0,67 0,78[0,55 - 0,85
0,97] 0,97] 0,91]

9 0,83[0,61 - 1,00[0,82 1,00[0,82 - 0,94
0,94] 1,00] 1,00]

10 0,89[0,67 - 1,00[0,82 1,00[0,82 - 0,96
0,97] 1,00] 1,00]

11 0,94[0,74 - 1,00[0,82 0,94[0,74 - 0,96
0,99] 1,00] 0,99]

12 1,00[0,82 - 1,00[0,82 1,00[0,82 - 1,00
1,00] 1,00] 1,00]

Promedio 0,89 0,94 0,89 0,91

por criterio

N° de expertos: 9

Valor minimo=0

Valor maximo= 1

Fuente: Factores biopsicosociales y sentido de coherencia en padres de
nifos/as con Trastorno del Espectro Autista, 2025.
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En relacidn con el criterio de claridad, el promedio de los resultados
indicé que la escala global presentaba un coeficiente de validez V de
Aiken de 0,89. Para el criterio de pertinencia, el coeficiente promediado
alcanzé 0,94; mientras que, para el criterio de imparcialidad, el
promedio del coeficiente fue de 0,89. Estos valores evidenciaron un alto
nivel de acuerdo entre los expertos, particularmente en la pertinencia

de los items.

En el analisis por item, se destacd el numero 4 por presentar en el
criterio de claridad un valor inferior a lo recomendado (0,67), lo que
reflej6 un menor consenso entre los evaluadores. No obstante, no se
realizaron modificaciones, dado que la diferencia con el limite aceptable
fue minima (0,03) y se ha utilizado en investigaciones enunciada de la
misma forma®. En cuanto al resto de los items, los coeficientes V de
Aiken en los tres criterios oscilaron entre de 0,78 a 1,00, lo que resultd

adecuado.

Finalmente, el promedio global de la escala alcanza un coeficiente de V
de Aiken de 0,91, lo cual indica una adecuada validez de contenido y

una alta aceptacion del instrumento por parte del panel de expertos.

Respecto de las observaciones cualitativas, se registraron en promedio
tres comentarios por item, los cuales apuntaron principalmente a la

realizacion de ajustes menores en la redaccion, orientados a mejorar la
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claridad de algunas preguntas y a la posibilidad de reformular ciertos

items mediante la division de preguntas.

Una vez concluida la evaluacion por parte de los expertos y tras
comparar los resultados con los reportados por Oyarzun et al®®, quien
obtuvo indicadores psicométricos satisfactorios, se determiné no
realizar modificaciones en la estructura de la escala y se procedio con

la ejecucién de la prueba piloto.

Por otro lado, es importante sefalar que, al inicio del estudio, la
investigadora responsable no disponia de antecedentes respecto de la
validacion de este instrumento en Chile, razén por la cual se realizo
dicho proceso en esta investigacion. Sin embargo, durante la etapa de
invitacion a expertos, uno de ellos indicd haber participado en una tesis
doctoral en la que validaron la escala para su utilizacién®. No obstante,
considerando que la validacidn de contenido ya se encontraba en curso,

se decidié continuar con el proceso planificado.

B. Prueba piloto.

La investigadora realiz6 una prueba piloto con 5 padres de
nifios/as con TEA, pertenecientes a una agrupacion de apoyo de la
comuna de Chiguayante, con el propésito de evaluar la comprension de

las preguntas y el tiempo empleado en responder el instrumento
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recolector de datos, posterior a la aprobacién de los CEC (Anexo 3).

Para esto, se sostuvo una reunion con la presidenta de la agrupacion y
se presentd nuevamente el proyecto de investigacion, con énfasis en el
objetivo de la prueba piloto. Ademas, se coordind la asistencia de la
investigadora responsable a una de sus reuniones semanales para

informar e invitar a los padres a participar.

Durante la reunion acordada, la directiva facilitd un tiempo para que se
explicara el estudio y el objetivo de esta fase. Aquellos padres que
manifestaron interés en participar en la prueba piloto y cumplieron con
los criterios de seleccion, se reunieron en un lugar apartado del resto
de los padres, dentro de lo disponible, con el fin de facilitar un ambiente
de seguridad y confidencialidad, puesto que el espacio general era
abierto y ubicado en paralelo a donde los nifios/as estaban realizando

sus actividades.

La entrevista inicié con el proceso del consentimiento informado (Anexo
4) especifico para esta fase. Este documento fue entregado en
duplicado a cada participante y se le asigné un numero de folio. Luego,
se procedid con la lectura, resolucién de dudas y firma de éste,

acreditando asi la participacion libre y voluntaria.

Una vez formalizado el consentimiento, se explicd el instrumento
recolector de datos, el cual fue respondido de forma autoadministrada
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y en un tiempo promedio de 15 minutos.

En relacion con la comprensién de las preguntas, no se registraron
dificultades con el cuestionario biosociodemografico ni con la escala
PSS. Sin embargo, surgieron dudas en la escala SOC-13,
principalmente respecto a su modalidad de respuesta, ya que algunos
participantes pretendian seleccionar las descripciones de los extremos
en lugar de los valores numéricos. Tras aclarar que la respuesta debia
consignarse mediante la escala numérica, los participantes terminaron

de completar el instrumento sin mayores inconvenientes.

Estos hallazgos evidenciaron la necesidad de reforzar de forma verbal
las instrucciones del instrumento recolector de datos, particularmente

en relacion con la escala SOC-13.

Finalmente, dado que la prueba piloto no implicé modificaciones en el
instrumento, los datos obtenidos fueron considerados para el analisis

final.

5.6. Conflictos de interés

La

investigadora responsable declara explicitamente no presentar

conflictos de interés que comprometan la objetividad del estudio.
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Asimismo, se asegura que las agrupaciones participantes no ejercieron
influencias sobre el disefio metodoldgico, la recoleccion y analisis de los
datos ni la interpretacion de resultados, garantizando la independencia de

la investigacion.
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6. PROCESAMIENTO DE DATOS Y PLAN DE ANALISIS

El procesamiento de los datos inicié con la confeccion de una base de
datos en Microsoft Excel® para transformar la informacion recogida en
susceptible de analisis e interpretacion. La base de datos fue almacenada
exclusivamente en el computador personal de la investigadora responsable,
protegido con contrasefia alfanumérica robusta y su acceso estuvo restringido

so6lo a la investigadora (como editora) y a la docente guia (como visualizadora).

Por medio del programa Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
v.28.0 de IBM®, se realizd el procesamiento de datos, de acuerdo con las
pruebas estadisticas indicadas en la Tabla 5, con un nivel de significancia

estadistica del 5%.

Tabla 5. Plan de analisis estadistico.

Objetivos Variables Tipo de Estadigrafos
analisis
Caracterizar los Biosociodemograficas Descriptivo. e V. cualitativas:
factores e De los padres: Tablas de
biosociodemogra- Sexo, edad, frecuencia
ficos de los diagndstico de TEA, (Frecuencias
padres y nifos/as nimero de hijos, absolutas y
con TEA estado  conyugal, frecuencias
participantes del nivel  educacional, relativas
estudio. ingreso mensual porcentuales).
liquido percibido y o V.
percepcion del cuantitativas:
cuidado. Medidas de

resumen, segun
distribucion de
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De los hijos/as:
sexo, edad, edad de
diagnostico, nivel de

necesidades de
apoyo,
comorbilidades
escolarizacion y

nivel educacional.

Evaluar el estrés Estrés parental.

parental en
padres de
nifos/as con TEA.

Evaluar el SOC Sentido de coherencia.

en padres de
ninos/as con TEA
de forma global y

por dimensiones.

Descriptivo.

Descriptivo.

los datos.

e Analisis de
fiabilidad:
Consistencia
interna (alfa de
Cronbach).

Para el puntaje

global:

¢ V. cuantitativa:
Medidas de
resumen, segun
distribucion de
los datos.

e Analisis de
fiabilidad:
Consistencia
interna (alfa de
Cronbach).

Para el puntaje

global:

e V. cuantitativa:
Medidas de
resumen, segun
distribucion de
los datos.

Por subescala:

e V. cualitativas:
Tablas de
frecuencia
(Frecuencias
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absolutas y
frecuencias
relativas
porcentuales).
e V.
cuantitativas:
Medidas de
resumen, segun
distribucion de

los datos.
Examinar la e Factores Correlacional e Coeficiente de
asociacion entre biosociodemogra- - correlacion de
el estrés parental ficos (predictor). Multivariado. Pearson (IC:
y los factores o Estrés parental 95%).
biosociodemogra- (predictor). e Regresion lineal
ficos con el SOC e SOC (variable multiple (IC:
en padres de respuesta). 95%).

ninos/as con TEA.

Fuente: idem tabla 4.

Para dar respuesta al primer objetivo especifico del estudio, referente a la
caracterizacion de los participantes y de los nifos/as, se utilizé estadistica
descriptiva, con medidas de resumen para las variables cuantitativas y tablas de

frecuencias para las variables cualitativas.

En el analisis descriptivo, la confiabilidad de las escalas PSS y SOC-13 se estimé
a través de coeficiente alfa de Cronbach, como indicador de consistencia interna.
La interpretacion de estos valores se realiz6 conforme a lo planteado por
Streiner’”, considerando coeficientes entre 0,70 y 0,90 como aceptables. Los
resultados fueron expresados segun medidas de resumen, para los puntajes

globales y, en el caso del SOC-13, también por dimensiones; adicionalmente, se
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elaboraron tablas de frecuencia para las categorizaciones cualitativas del SOC-

13.

El analisis de la asociacion entre el SOC (variable dependiente) y los factores
biopsicosociales (variables independientes) se inici6 con un analisis bivariado.
Para las variables cuantitativas se utilizé el coeficiente de correlacion de Pearson,
interpretando los tamanos de efecto de acuerdo con los criterios propuestos por
Cohen’8, donde se considera pequefio r=0.10, mediano r=0.30 y grande r=0.50.
En el caso de las variables cualitativas, se realizé una comparacion de medidas

de resumen con el SOC, complementando con un analisis ANOVA.

Posteriormente, se llevo a cabo un analisis multivariado mediante un modelo de
regresion lineal multiple, en el cual el SOC fue la variable respuesta y se
incluyeron como predictores aquellas variables que, de acuerdo con la literatura

y los resultados del analisis bivariado, presentaron relacion.
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7. ASPECTOS ETICOS

Para la presente investigacién fueron considerados los requisitos éticos

planteados por Ezequiel Emanuel y Fernando Suarez’%:80.

1.

2.

Asociacion colaborativa: Relativa al propésito fundamental de que
la investigacion sirva a la sociedad, para lo cual exige una
colaboracion entre investigadores y comunidad®. En este sentido, se
establecio una asociacion colaborativa con agrupaciones de padres de
nifios/as con TEA del area metropolitana del Gran Concepcion, a las
cuales se les solicitd su participacién por medio de una carta de apoyo
dirigida a sus directores o presidentes (Anexo 2). En el Anexo 11 se
presentan las cartas de respuesta que formalizaron la aceptaciéon a

participar en el estudio.

Valor social: El TEA es una prioridad para el Estado, tal como se
evidencia en la Estrategia Nacional de Salud para los Objetivos
Sanitarios al 2030%7 y la Ley 21.545 (Ley TEA)?2. Por lo tanto, generar
conocimiento respecto de las variables de este estudio contribuye a
saber como estos constructos son influenciados por la condicion y su
interaccién entre si, facilitando, a futuro, la proposicion de estrategias
promotoras de salud que ayuden a los padres a adaptarse y a

enfrentar de mejor manera la vida.
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3. Validez cientifica: La metodologia de investigacion planteada se
considera idonea, valida y realizable, puesto que dio cumplimiento a
los criterios de rigor cientificos para responder a la interrogante de
investigacion. El estudio esta sustentado en un marco referencial
atingente, ademas de exponer objetivos claros y precisos relacionados
con el objeto de estudio, los cuales guiaron la investigacion bajo el
paradigma cuantitativo, a través de su alcance descriptivo -

correlacional.

4. Seleccidon equitativa de los sujetos: Se invitd a todos los padres
pertenecientes a agrupaciones de padres con nifios/as dentro del EA
del area metropolitana del Gran Concepcidon, a participar de la
investigacion, mediante una exposicion presencial que detallé el
propésito y los criterios de seleccion. Se excluyé a los adultos
responsables o tutores con otra relacién de parentesco diferente a la
paternidad o sin lazo de consanguinidad. Una vez firmado el
consentimiento informado, fueron integrados como participantes del
estudio, manteniendo el derecho a permanecer o retirarse de la

investigacion en cualquier momento.

5. Proporcion favorable riesgo-beneficio: Los riesgos potenciales
derivados de la participacion de los sujetos de interés fueron minimos

y estuvieron relacionados con la posibilidad de presentar emociones o
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recuerdos desagradables relacionados con el diagndstico y/o
situaciones familiares previas. La investigadora responsable estaba
preparada para evaluar la pertinencia de continuar con la participacion
de la persona y brindar contencidon emocional y/o primeros auxilios
psicolégicos de forma inmediata, asi como referirla a otro tipo de
profesional de salud, de ser necesario (Anexo 12); sin embargo,
durante el desarrollo del estudio no ocurrieron incidentes.
Por otro lado, los beneficios potenciales fueron mayores a los riesgos,
ya que, se contempld una instancia de retroalimentacion grupal de los
resultados, junto con orientacion sobre alternativas de ayuda
profesional. Asimismo, la participacion permiti6 ampliar el
conocimiento sobre el tema, visibilizar la red de agrupaciones
existentes, sensibilizar a la sociedad y fomentar el desarrollo de
estrategias de apoyo. Por ultimo, se estimé que en caso de que
durante el desarrollo de la investigacion surgiera nueva informacion
sobre posibles riesgos, beneficios o hallazgos que pudiesen ser
importantes para los participantes, se les informaria de manera clara

y oportuna; no obstante, esta situacion no ocurrid.

Evaluaciéon independiente: Con el objetivo de garantizar que los
derechos de los participantes no fueran vulnerados, ademas de evitar
sesgos y conflictos de interés que afectaran la calidad de la

investigacion, ésta fue sometida a evaluacion de los Comités Etico-
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Cientificos de la Facultad de Enfermeria y de la Vicerrectoria de
Investigacion y Desarrollo de la Universidad de Concepcién y del
Servicio de Salud Talcahuano. Asimismo, debido a ciertas limitaciones
que se presentaron durante el desarrollo del estudio y en respuesta a
la necesidad de realizar algunas modificaciones, se envié una carta de
enmienda al CEC acreditado. Todas las cartas de aprobacion emitidas

por los diferentes CEC se encuentran en el anexo 3.

. Consentimiento informado (Cl): Para integrar el estudio, los
interesados debieron aceptar libre y voluntariamente su participacion
por medio de la firma del CI, previo al inicio de la investigacién. Este
proceso incluydé una comunicacién clara sobre las consideraciones
éticas, el propdsito y el desarrollo de la investigacion, finalizando con

la firma en dos copias una vez que el potencial participante acepto.

. Respeto por los sujetos: Este principio responde a un requisito
fundamental y presente a lo largo de todo el desarrollo de la
investigacion. Involucra la voluntariedad del compromiso, la posibilidad
de retirarse del estudio sin la necesidad de haber llegado al término de
éste, sin perjuicio alguno y el mantenimiento de la confidencialidad y
anonimato de la informacién por un periodo de 15 afios, de acuerdo
con lo establecido en el Articulo 13 de la Ley N° 20.584%'. La

investigadora garantizo que los datos se almacenaran exclusivamente
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en su computador personal, protegiendo la base de datos en Microsoft
Excel® con contrasefia alfanumérica y acceso restringido solo a la
investigadora responsable (como editora) y a la docente guia de tesis
(como visualizadora). Esta informacion no sera utilizada para ningun
otro propdsito ajeno a la investigacion y una vez finalizado el tiempo
de conservacion de los datos, seran eliminados de forma definitiva.
Una vez finalizado el proceso de tesis, los resultados obtenidos seran
compartidos con los participantes del estudio y su agrupacion en una
instancia de retroalimentacién grupal de forma presencial y por medio

de correo electronico.
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8. PLAN DE TRABAJO

Ao

2025

2026

Actividad

Ene

Feb|Mar|Abr|May

1. Reunion
con

agrupaciones
participantes.

Jun|Jul|Ago(Sep|Oct(Nov

2. Validacion
de contenido
de PSS.

3. Prueba
piloto.

Dic

Ene

Feb

Mar

Abr

May

Jun

4,
Recoleccion
de datos.

5. Analisis de
los datos.

6. Discusion y
conclusiones.

7.

Finalizacion
del borrador
de tesis.

8. Entrega de
tesis a
comision
evaluadora.

9. Desarrollo
de articulo de
investigacion.

10. Defensa
de tesis.

11. Difusién
de resultados.

Fuente: idem tabla 4.
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9. RESULTADOS

Esta seccion comprende:

1. Caracterizacion de los participantes.
2. Descripcidn de la variable dependiente.
3. Asociacion entre variable dependiente y variables independientes.

4. Analisis multivariado: Modelo de regresion lineal multiple.
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9.1. CARACTERIZACION DE LOS PARTICIPANTES

En el estudio participaron 81 padres de nifios y nifias con diagnostico
de TEA, pertenecientes a seis agrupaciones de apoyo del area metropolitana
del Gran Concepcidn que cumplieron con los criterios de seleccidon

establecidos, entre los meses de septiembre y diciembre de 2025.

Para efectos del analisis de los resultados, los factores biopsicosociales se
entenderan como caracteristicas biolégicas y sociodemograficas, las cuales

se describen a continuacion.

9.1.1. ANTECEDENTES DE LOS PADRES

Caracteristicas biolégicas

Tabla 6. Distribucién de los padres participantes segun caracteristicas

biologicas (n=81).

Variable N % Min Max X Me DE
Edad 24 54 374 370 6,1
Sexo

Hombre 21 25,9

Mujer 60 741

Diagnostico

de TEA

No 76 93,8

Si 5 6,2

Fuente: idem tabla 4.
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La edad de promedio de los participantes fue de 37,4 anos

(DE=6,1), con una edad minima de 24 afios y una maxima de 54 afios.

Respecto al sexo, se observé una predominancia de mujeres (74,1%),

mientras que el 25,9% restante correspondié a hombres (Tabla 6).

De acuerdo con la consulta sobre si ha sido diagnosticado con TEA, 76

padres (93,8%) refirieron no pertenecer al EA, mientras que 5 (6,2%) si

estaban diagnosticados con esta condicion (Tabla 6).

Caracteristicas sociodemograficas

Tabla 7. Distribucion de los padres participantes segun caracteristicas

sociodemograficas (n=81).

Variable

N

%

Min Max Me DE

Xl

Nuamero de

hijos

Estado

conyugal
Con pareja
Sin pareja

Nivel

educacional
Educacion
basica
Educacion
media
Educacion
superior
Postgrado

15

23

44

12

81,5

18,5

2,5

28,4

54,3

14,8

1 6 1,9 2,0 0,9

Fuente: idem tabla 4.
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El nimero de hijos vario entre 1 a 6, con una media de 1,9 (DE=0,9),
concentrandose principalmente en quienes reportaron tener entre 1 a 2
hijos. Referente al estado conyugal, el 81,5% de los participantes se
encontraba en pareja, en contraste con el 18,5% que no lo estaba (Tabla

7).

Por otro lado, considerando estado completo e incompleto del nivel
educacional, se evidencido un predominio de educacion superior con
54,3%. Luego, le siguieron los niveles de educaciéon media (28,4%) y
postgrado (14,8%); y, en menor medida, de ensefanza basica (2,5%)

(Tabla 7).
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Tabla 8. Distribucion de los padres participantes segun su ingreso liquido

individual (n=81).

Variable N % Min Max X Me DE
Ingreso 61.684 2.600.000 809.119 650.000 577.825
liquido
individual

No recibo 0 O

ingresos

$199.9990 5 6,2

menos

$200.000a 5 6,2

$399.999

$400.000a 22 27,2

$599.999

$600.000a 18 22,2

$799.999

$800.000a 8 9,9

$999.999

$1.000.000 23 28,4

0 mas

Fuente: idem tabla 4.

Respecto al ingreso liquido individual, los datos se distribuyeron
entre un minimo de $61.684 y un maximo de $2.600.000, con una media
de $809.119, siendo el rango entre $1.000.000 o mas el que concentra el
mayor numero de participantes (28,4%). A continuacion, se encuentra el
rango entre $400.000 y $599.999 con 27,2% y, como tercera mayoria, el

rango entre $600.000 y $799.999 con un 22,2% (Tabla 8).
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Percepcién del cuidado hacia los/as ninos/as

Tabla 9. Distribucion de los padres participantes segun su percepcion del

cuidado (n=81).

Percepcion del cuidado N %
Excelente 24 29,6
Bueno 54 66,7
Regular 3 3,7
Malo 0 0

Fuente: idem tabla 4.

En cuanto a la percepcion del cuidado proporcionado hacia los
nifos/as, el 66,7% de los padres lo estimé como bueno, el 29,6% excelente
y el 3,7% regular. Ningun participante consideré que su cuidado era malo

(Tabla 9).

Respecto a las preguntas de respuesta breve basadas en los principios de
la Teoria del Cuidado, los participantes identificaron diversos recursos
personales y externos que les permiten ejercer el cuidado en situaciones
complejas o de alta demanda. Entre las caracteristicas personales,
destacaron la paciencia, perseverancia, resiliencia, optimismo vy
responsabilidad. Asimismo, el amor parental emergié como una fuente de
sentido y motivacién para enfrentar las dificultades cotidianas. A ello se
suma la fe y espiritualidad, elementos que fortalecen la esperanza. En
cuanto a los recursos externos, se reconocieron las redes de apoyo,

incluyendo familia, pareja, agrupaciones de apoyo y profesionales de
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salud, como facilitadores en este proceso. Estos elementos dan cuenta de
lo que es el proceso de mantener las creencias para los padres
participantes, el cual sustenta la confianza en su rol parental y en el

progreso y desarrollo de sus hijos/as.

En relacién con el proceso de estar con, las formas de demostrar amor y
aceptacion hacia los nifios/as se expresaron principalmente a través de
manifestaciones afectivas fisicas, tales como abrazos, besos y carifios.
Ademas, se observé el uso de la comunicacion verbal para demostrar
afecto, entregar contencion y refuerzos positivos. Del mismo modo, los
padres destacaron el tiempo compartido con sus hijos/as realizando
actividades cotidianas y en momentos de crisis o desregulaciones, lo que

evidencio un acompafamiento constante.

Finalmente, el proceso de hacer por se encontré6 determinado por la
identificacion de sefiales de frustracion, desregulacion y/o dificultad en los
nifos/as. No obstante, los padres pretendieron favorecer la autonomia de
ellos, lo que estaba mediado por el conocimiento que tienen respecto de
las capacidades y limitantes de sus hijos/as, por lo que procuran intervenir
en situaciones de mayor dificultad, mediante guia, explicacion o apoyo
directo. De este modo, se evidencié un equilibrio entre la promocién de la

independencia y la asistencia en respuesta a sus necesidades.
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9.1.2. ANTECEDENTES DE LOS NINOS/AS

La informacion que se presenta a continuacion fue obtenida a partir

de lo reportado por los padres participantes del estudio, en respuesta a la

seccion B de la primera parte del instrumento recolector de datos

(cuestionario biosociodemografico).

Caracteristicas biolégicas

Tabla 10. Distribucion de los nifios/as segun caracteristicas biologicas

(n=81).
Variable n % Min Max X Me DE
Edad actual 3,1 9,9 6,9 6,8 1,6
Edad de 0,8 8,7 3,3 3,0 1,8
diagnéstico
Sexo
Hombre 59 72,8
Mujer 22 27,2
Nivel de
necesidades de
apoyo
1 31 38,3
2 30 37,0
3 14 17,3
Desconoce 6 7.4
Comorbilidades
No 43 53,1
Si 38 46,9

Fuente: idem tabla 4.

En cuanto a las caracteristicas biolégicas de los nifios/as, la edad

promedio fue de 6,9 afos (DE=1,6), con un rango entre 3,1 y 9,9 afnos;
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mientras que, la edad media de diagndstico de TEA fue de 3,3 afos
(DE=1,8), variando entre 10 meses (0,8 afios) y 8,7 anos. Respecto al
sexo, se observd una mayor proporcion de hombres (72,8%) en

comparacién con mujeres (27,2%) (Tabla 10).

En relacion con el nivel de necesidades de apoyo, la mayoria se concentro
en los grados 1 (38,3%) y 2 (37,0%), mientras que un 17,3% correspondid
a grado 3 y un 7,4% de los padres desconocia esta clasificacion en sus

hijos (Tabla 10).

Ademas, el 53,1% de los nifios/as no presentaba comorbilidades, en tanto
que el 46,9% si tenian enfermedades o condiciones adicionales al TEA

(Tabla 10).

Tabla 11. Distribucion de comorbilidades por area en los nifnos/as (n=38).

Area N %

Cardiovascular 4 10,5
Salud mental / Neurodesarrollo 29 76,3
Respiratorio 20 52,6
Otros 8 21,1

Fuente: idem tabla 4.
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Figura 4. Grafico de distribucién de comorbilidades presentes en los

nifios/as (n=38).

%
hidrocefalia 2,6
hipotonia 2,6
retraso psicomotor 2,6
trast comunicacion 2,6
buscador sensorial 2,6
queratosis pilaris 2,6
TOD 2,6
aplv 2,6
aorta bicuspide 2,6
obesidad 2,6
soplo cardiaco 2,6
von willebrand 2,6
epilepsia 2,6
sinusitis 2,6
hiperlaxitud 53
dermatitis atopica 53
anomalia coronaria 53
trastorno sensorial 53
TEL mixto 53
trastorno ansioso 53
trastorno del suefio 7,9
rinitis 10,5
TDAH 34,2
asma 39,5

00 50 100 150 20,0 250 300 350 40,0 450
Fuente: Factores biopsicosociales y sentido de coherencia en padres de nifios/as

con Trastorno del Espectro Autista, 2025.

De los 38 nifilos/as con comorbilidades, el 76,3% presentaba al
menos una condicion que afectaba la salud mental y/o el neurodesarrollo,
siendo las mas frecuentes el trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad (TDAH) (34,2%) y los trastornos del sueno (7,9%). En

segundo lugar, el 52,6% presentaba afecciones del sistema respiratorio,
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entre las que predominaron el asma (39,5%) y la rinitis (10,5%). En
relacion con el sistema cardiovascular, afectado en el 10,5% de los casos,
sobresalen las anomalias coronarias (5,3%). Finalmente, el 21,1%
presenta otras condiciones, entre las que se encontraron la hiperlaxitud y
la dermatitis atopica, ambas con una frecuencia de 5,3% (Tabla 11y

Grafico 1).

Caracteristicas sociodemograficas

Tabla 12. Distribucion de escolarizacion (n=81) y nivel educacional de los

nifos/as (N=77).

Variable N %
Escolarizacion
No 4 4,9
Si 77 95,1

Escolarizacion: Si

Preescolar regular 27 35,1
Basica regular 37 48,1
Otro tipo de educacion 13 16,9

Fuente: idem tabla 4.

En cuanto a la escolarizacion, el 95,1% de los nifios/as recibia algun
tipo de educacién formal, mientras que el 4,9% no se encontraba
escolarizado, debido a que aun no cumplian la edad de ingreso al sistema

educacional (Tabla 12).
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Del total de nifios/as escolarizados (n=77), la mayoria cursaba ensefianza
basica regular (48,1%), seguida de educacién preescolar regular (35,1%).
Por otra parte, un 16,9% asistia a otro tipo de modalidades educativas,

principalmente educacion especial o libre (Tabla 12).

9.1.3. ESTRES PARENTAL EN PADRES DE NINOS/AS CON TEA

Confiabilidad de la escala de estrés parental (PSS)

Tabla 13. Estadisticas de fiabilidad escala PSS.

Variable Alfa de Alfa de N° de
Cronbach Cronbach elementos
basada en
elementos
estandarizados
PSS 0,86 0,87 12

Fuente: idem tabla 4.

En el andlisis de fiabilidad, la escala PSS presentd un alfa de
Cronbach de 0,86, valor que evidencia una buena consistencia interna’’

(Tabla 13).
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Resultados de la escala de estrés parental (PSS)

Tabla 14. Distribucion escala PSS (n=81).

Variable Teérico Empirico
Min Max Min Max X (DE) <X (%) =X (%)
PSS 12 60 12 49 26,1 (8,3) 50,6 49,4

Fuente: idem tabla 4.

Los resultados evidenciaron que el puntaje promedio de los padres
participantes fue 26,1 puntos (DE=8,3), con valores que oscilaron entre un
minimo de 12 y un maximo de 49 puntos, cifra que se situa por debajo del

puntaje maximo tedrico de la escala (Tabla 14).

De acuerdo con la categorizacion establecida, el 49,4% de los padres
presento alto estrés parental, determinado por puntajes mayores o iguales
a la media de los datos; mientras que el 50,6% restante resulté con niveles
bajos de estrés parental, correspondiente a los puntajes inferiores a la

media (Tabla 14).
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9.2. DESCRIPCION DE LA VARIABLE DEPENDIENTE

9.2.1. SENTIDO DE COHERENCIA EN PADRES DE NINOS/AS CON

TEA

Confiabilidad de la escala de sentido de coherencia (SOC-13)

Tabla 15. Estadisticas de fiabilidad escala SOC-13.

Variable Alfa de Alfa de N° de
Cronbach Cronbach elementos
basada en
elementos
estandarizados
SOC-13 0,82 0,82 13
Comprensibilidad 0,69 0,68 5
Manejabilidad 0,57 0,57 4
Significatividad 0,50 0,51 4

Fuente: idem tabla 4.

La variable respuesta o dependiente de esta investigacién es el SOC,
operacionalizado mediante la escala SOC-13, version abreviada del
instrumento original desarrollado por Antonovsky.

A nivel global, la escala SOC evidencié una adecuada consistencia interna,
con un coeficiente alfa de Cronbach de 0,82, lo que indicé que mide de
manera confiable el SOC. En el analisis por dimensiones, se obtuvieron
coeficientes alfa de Cronbach de 0,69 para comprensibilidad; 0,57 para
manejabilidad y 0,50 para significatividad. Estos resultados sugieren una

baja correlacion entre los items de las subescalas, ya que corresponden a
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valores inferiores al umbral minimo recomendado’’8'82, En consecuencia,
las dimensiones de manejabilidad y significatividad se describen
brevemente a continuacion, pero no fueron consideradas en los analisis
posteriores de este estudio. La dimensién de comprensibilidad si fue
incluida debido a que su coeficiente alfa de Cronbach alcanz6 un valor

cercano a lo establecido como aceptable en la literatura’ (Tabla 15).

Resultados de la escala de sentido de coherencia (SOC-13)

Tabla 16. Estadisticos puntaje global escala SOC-13 (n=81).

SOC-13 Media 58,0
Mediana 58,0
Desv. Desviacion 13,6
Varianza 184,1
Asimetria -0,1
Error estandar de asimetria 0,3
Curtosis -0,2
Error estandar de curtosis 0,5
Minimo 28,0
Maximo 89,0

Fuente: Idem tabla 4.
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Figura 5. Grafico de distribucion puntaje global escala SOC-13 (n=81).

Histograma

0 Media = 57,98

Desv. estandar = 13 568
=1

Frecuencia
=

TOTAL

Fuente: idem figura 4.

Los puntajes globales obtenidos fluctuaron entre 28 y 89 puntos, con
una media y mediana de 58 puntos y una desviacién estandar de 13,6
puntos.
En este contexto, si bien los coeficientes de asimetria (-0,1) y curtosis (-0,2)
presentaron valores negativos, lo que indicd una pequefa desviacion hacia
la izquierda, al considerar sus respectivos errores estandar y las medidas
de tendencia central anteriormente reportadas, se evidencié una
distribucién practicamente simétrica y cercana a la normalidad (Tabla 17 y

Figura 5).
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Tabla 17. Pruebas de normalidad escala SOC-13.

Kolmogorov-Smirnov? Shapiro-Wilk
Estadistico gl P Estadistico gl P
Total 0,076 81 ,200° ,985 81 ,481

*. Esto es un limite inferior de la significacion verdadera.
a. Correccion de significacion de Lilliefors
Fuente: Idem tabla 4.

Lo anteriormente sehalado es respaldado por los resultados de las
pruebas de normalidad, en donde, en ambos analisis, el valor de
significancia fue mayor a 0,05. Esto indica que no se rechaza la hipotesis
nula y se cumple el supuesto de normalidad, resultando apropiado utilizar

pruebas paramétricas (Tabla 17).

Tabla 18. Distribucion escala SOC-13 (n=81).

Variable Tedrico Empirico
Min Max  Min Max X (DE)
SOC-13 13 91 28 89 58,0 (13,6)

Dimensiones

Comprensibilidad 5 35 7 33 21,2 (6,3)
Manejabilidad 4 28 7 28 16,4 (5,0)
Significatividad 4 28 11 28 20,4 (4,5)

Fuente: idem tabla 4.

De manera global, el puntaje promedio del SOC en los participantes
fue de 58 puntos (DE=13,6), con valores que oscilaron entre 28 y 89
puntos. Estos resultados se ubicaron a 15 puntos del minimo teéricoy a 2

puntos del maximo tedrico de la escala (Tabla 18).
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En relacion con las dimensiones, comprensibilidad present6 la media mas
alta (21,2 puntos; DE=6,3), con puntajes que variaron entre 7 y 33 puntos,
ambos con dos unidades de diferencia respecto de los valores tedricos
correspondientes. Por su parte, manejabilidad evidencio la media mas baja
(16,4 puntos; DE=5,0), con un rango entre 7 y 28 puntos; en este caso, el
puntaje minimo difiere en 3 puntos respecto del tedrico, mientras que el
maximo empirico coincide. Finalmente, la dimension de significatividad
alcanzé una media de 20,4 puntos (DE=4,5), con valores que fluctuaron
entre 11 y 28 puntos; al igual que en la dimension anterior, el puntaje
maximo coincidié con el tedrico, no asi el minimo, que presenté una

diferencia de 7 puntos (Tabla 18).

Tabla 19. Categorizacion puntaje global y por dimensiones escala SOC-

13 (n=81).
Variable Categorizacion N %
SOC-13 Alto 38 46,9
Bajo 43 53,1
Dimensiones
Comprensibilidad Alto 44 54,3
Bajo 37 45,7
Manejabilidad Alto 38 46,9
Bajo 43 53,1
Significatividad Alto 42 51,9
Bajo 39 48,1

Fuente: idem tabla 4.

Respecto de la categorizacion del SOC, se definio6 como SOC bajo

a aquellos puntajes inferiores a la media (< 58,0 puntos) y como SOC alto
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a los valores iguales o superiores a ésta (= 58,0 puntos). Bajo este criterio,
el 53,1% de los padres (n=43) presenté6 SOC bajo, en contraste con el

46,9% (n=38) que evidencio alto SOC (Tabla 19).

Para las dimensiones, la categorizacion se realizé siguiendo el mismo
criterio, basado en la media de los datos. En este sentido, el 54,3% de los
padres presentd alta comprensibilidad, el 46,9% alta manejabilidad y el

51,9% alta significatividad (Tabla 19).

Tabla 20. Sentido de coherencia y dimensiones segun numero de items

(n=81).

SOC- Comprensibilidad Manejabilidad Significatividad
13 15 /4 /4

Media 4,5 4,2 4.1 5,1

Mediana 4,5 4,4 4,0 5,3

Desviacion 1,0 1,3 1,3 1,1

Minimo 2,2 1,4 1,8 2,8

Maximo 6,8 6,6 7,0 7,0

Fuente: idem tabla 4.

Por otro lado, considerando que la escala se mide mediante formato
tipo Likert de 1 a 7 puntos y que cada dimension estd compuesta por un
numero distinto de items, se calculé el promedio de éstos con el fin de
facilitar la comparacién entre el puntaje global del SOC y sus subescalas

(Tabla 20).
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De este modo, se obtuvo una media y mediana global de 4,5 puntos

(DE=1,0), con valores promedio que variaron entre 2,2 y 6,8 puntos. En

cuanto a las dimensiones, destaco la superioridad de significatividad

(x=5,1; Me=5,3; DE=1,1) en comparacién con manejabilidad (x=4,1;

Me=4,0; DE=1,3), comprensibilidad (Xx=4,2; Me=4,4; DE=1,3) e incluso con

el puntaje global de la escala. (Tabla 20).

9.3. ASOCIACION ENTRE VARIABLE DEPENDIENTE Y VARIABLES

INDEPENDIENTES

Asociacidon del sentido de coherencia con factores psicosociales

cuantitativos.

Tabla 21. Sentido de coherencia y caracteristicas psicosociales de los

padres (n=81).

Variable Edad Numero Ingreso Estrés
de hijos liquido parental
individual
SOC-13 Correlacion 0,17 -0,16 0,37" -0,49”
de Pearson
p 0,13 0,16 0,00 0,00
Comprensibilidad Correlacion 0,19 -0,08 0,33" -0,36"
de Pearson
p 0,08 0,47 0,00 0,00

**. La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
*. La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

Fuente: idem tabla 4.
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Respecto de las variables psicosociales de los padres, se
observaron correlaciones estadisticamente significativas entre el SOC vy

variables como el ingreso liquido individual y el estrés parental (PSS).

Los resultados evidencian que existio una correlacion positiva y
estadisticamente significativa entre el SOC (r=0,37; p<0,01) con el ingreso
liquido individual. El tamafio de efecto fue moderado para el puntaje global
y la dimension de comprensibilidad. Esto indica que mayores niveles de
ingresos econdmicos se asociaron con mayores niveles de SOC (Tabla

21).

En el caso del estrés parental, se identific6 una correlacion negativa y
estadisticamente significativa con el SOC (r=-0,49; p<0,01). En términos
de tamano de efecto, el puntaje global y comprensibilidad muestran
efectos moderados. Lo anterior sugiere que menores niveles de estrés
parental se asocian con mayor SOC y confirma la primera hipétesis de

este estudio (H1) (Tabla 21).

Por otra parte, si bien no alcanzaron significancia estadistica, se observan
correlaciones positivas entre el SOC (y comprensibilidad) y la edad de los
padres, asi como correlaciones negativas con el numero de hijos. Estos
resultados indicaron que a mayor edad de los padres tiende a observarse
un mayor SOC, mientras que un mayor numero de hijos/as, se asociaria

con un SOC mas bajo. Por lo anterior, se rechaza la tercera hipdtesis
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planteada (Hs), ya que la asociacion entre el SOC y la edad de los padres

no logroé ser estadisticamente significativa (Tabla 21).

Tabla 22. Sentido de coherencia y caracteristicas biologicas de los

nifos/as (n=81).

Variable Edad nino/a Edad de
diagnéstico del
nino/a

SOC-13 Correlacion de -0,13 -0,19

Pearson

p 0,27 0,10
Comprensibilidad Correlacién de -0,09 -0,16

Pearson

P 0,40 0,16

Fuente: idem tabla 4.

En cuanto a las caracteristicas biologicas de los nifios/as, no se
evidencié una correlaciéon estadisticamente significativa entre el SOC, la
dimension de comprensibilidad y la edad del nifio/a, asi como tampoco con
la edad de diagnéstico (p > 0,05). Sin embargo, se identificaron
correlaciones negativas de tamafo de efecto pequefio, lo que sugiere que
a menor edad actual y menor edad de diagnédstico del nifio/a, tiende a

observarse un mayor SOC (Tabla 22).
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Asociacion del sentido de coherencia con factores psicosociales

cualitativos.

Tabla 23. Sentido de coherencia y caracteristicas bioldgicas de los padres:

Sexo (n=81).
Variable X (DE) ANOVA
F p
Sexo

SOC-13 Hombre (21) 61,7 (12,9) 219 0,14
Mujer (60) 56,7 (13,6)

Comprensibilidad Hombre (21) 23,0 (5,4) 2,28 0,14
Mujer (60) 20,6 (6,5)

Fuente: idem tabla 4.

Respecto del sexo de los padres, se observa que las mujeres

reportaron puntajes promedio inferiores en el SOC, tanto a nivel global

como en la dimension de comprensibilidad, en comparacion con los

hombres; con una diferencia aproximada de 6 puntos en el puntaje global

y de 3 puntos aproximadamente en comprensibilidad. Sin embargo, dichas

diferencias no fueron significativas estadisticamente (Global: p=0,14; C:

p=0,14) (Tabla 23).
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Tabla 24. Sentido de coherencia y caracteristicas bioldgicas de los padres:

Diagndstico de TEA (n=81).

Variable X (DE) ANOVA

Diagnéstico de TEA

SOC-13 No (76) 58,3 (13,6) 0,60 0,44
Si (5) 53,4 (14,4)

Comprensibilidad ~ No (76) 21,2 (6,3) 0,00 0,95
Si (5) 21,0 (7,4)

Fuente: idem tabla 4.

En cuanto al diagndstico de TEA en los padres, quienes no
pertenecen al EA obtuvieron puntajes promedios mayores para el SOC y
para la dimension de comprensibilidad, en comparacion a los padres
neurodivergentes. No obstante, ninguna de estas diferencias resultd
estadisticamente significativa en el analisis (Global: p=0,44; C: p=0,95)

(Tabla 24).
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Tabla 25. Sentido de coherencia y caracteristicas sociodemograficas de

los padres: Nivel educacional (n=81).

Variable X (DE) ANOVA

Nivel educacional

SOC-13 Basica (2) 57,0 19,8) 3,25 0,03
Media (23) 52,7 (12,3)
Superior (44) 58,3 (12,4)

Postgrado (12) 67,1 (15,7)

Comprensibilidad Basica (2) 19,0 (11,3) 277 0,05
Media (23) 18,7 (6,3)
Superior (44) 21,6 (5,8)

Postgrado (12) 247 (6,6)

Fuente: idem tabla 4.

En relacion con el nivel educacional, se observa una tendencia
general al incremento del SOC a medida que aumenta el nivel
educacional. Los padres con educacion de postgrado presentaron el
promedio mas alto de SOC (x=67,1; DE=15,7), seguidos por aquellos con
educacion superior (x=58,3; DE=12,4) y educacién media (X=52,7;
DE=12,3), evidenciandose diferencias estadisticamente significativas
entre los grupos (p=0,03). Se excluye de esta tendencia al grupo con
educacion basica (x=57,0; DE=19,8), dado que esta conformado

unicamente por dos participantes. En el analisis de la dimension de
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comprensibilidad, se mantiene un patron similar; sin embargo, no presento

diferencias estadisticamente significativas entre los grupos (Tabla 25).

Tabla 26. Sentido de coherencia y caracteristicas sociodemograficas de

los padres: Estado conyugal (n=81).

Variable X (DE) ANOVA

Estado conyugal

SOC-13 En pareja (66) 58,7 (12,8) 1,01 0,32

Sin pareja (15) 54,8 (16,6)

Comprensibilidad En pareja (66) 21,6 (6,1) 1,57 0,21

Sin pareja (15) 19,3 (7,2)

Fuente: idem tabla 4.

Las personas en pareja reportaron mayores puntajes promedio de
SOC (x=58,7; DE=12,8) y en comprensibilidad (x=21,6; DE=6,1) en
comparacion a aquellos sin pareja. No obstante, estas diferencias no
alcanzaron la significancia estadistica (Global: p=0,32; C: p=0,21) (Tabla

26).
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Tabla 27. Sentido de coherencia y caracteristicas sociodemograficas de

los padres: Percepcion del cuidado (n=81).

Variable X (DE) ANOVA

Percepcion del cuidado

SOC-13 Excelente (24) 63,8 (10,2) 3,88 0,03
Bueno (54) 55,1 (14,3)
Regular (3) 62,7 (7,6)

Comprensibilidad Excelente (24) 22,7 (5,1) 1,60 0,21
Bueno (54) 20,3 (6,8)
Regular (3) 24,3 (3,8)

Fuente: idem tabla 4.

Respecto de la percepcion del cuidado, se observa que los padres
que lo califican como excelente presentaron los mayores puntajes
promedio tanto en el SOC (x=63,8; DE=10,2) como en la dimensién de
comprensibilidad (x=22,7; DE=5,1), en comparacion con las categorias
bueno y regular. Estas diferencias son estadisticamente significativas para
el SOC global (p=0,03) lo que sugiere que factores subjetivos e
interpretativos personales y del entorno influyen en el SOC. Al igual que
con el nivel educacional, en el grupo que califica su cuidado como regular
esta compuesto por tres personas, lo que representa una limitante (Tabla

27).
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Tabla 28. Sentido de coherencia y caracteristicas biolégicas de los

nifios/as: Sexo (n=81).

Variable X (DE) ANOVA
F p
Sexo
SOC-13 Hombre (59) 58,1 (14,6) 0,02 0,89
Mujer (22) 57,6 (10,6)
Comprensibilidad Hombre (59) 21,1 (6,9) 0,02 0,90
Mujer (22) 21,3 (4,7)

Fuente: idem tabla 4.

Se observa que los padres de nifios informaron puntajes promedio
levemente superiores en el SOC (x=58,1; DE=14,6), en comparacién a los
padres de nifas. En la dimension de comprensibilidad, las diferencias
entre ambos grupos son minimas (aproximadamente 0,2 puntos). No
obstante, los resultados del analisis ANOVA, indicaron ausencia de
significancia estadistica (p>0,05), lo que evidencia que el sexo del hijo/a

no se asocio con el SOC (Tabla 28).
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Tabla 29. Sentido de coherencia y caracteristicas biolégicas de los

nifios/as: Nivel de necesidades de apoyo (n=81).

Variable X (DE) ANOVA

Nivel de necesidades de apoyo

SOC-13 Grado 1 (31) 59,6 (16,0) 0,97 0,41
Grado 2 (30) 57,5 (13,6)
Grado 3 (14) 59,1 (7,2)

Desconoce (6) 49,5 (9,9)

Comprensibilidad Grado 1 (31) 19,0 (11,3) 0,39 0,76
Grado 2 (30) 18,7 (6,3)
Grado 3 (14) 21,6 (5,8)

Desconoce (6) 24,7 (6,6)

Fuente: idem tabla 4.

En cuanto al nivel de necesidades de apoyo, los padres de nifos/as
con TEA grado 1 reportaron los mayores puntajes promedio en el SOC
(x=59,6; DE=6,0). Por su parte, el grado 3 destacé por presentar el mayor
puntaje en la dimension de comprensibilidad (x=22,2; DE=5,5) y el
segundo valor mas alto en el SOC (x=59,1; DE=7,2). Pese a estas
variaciones, no se observaron diferencias estadisticamente significativas

ni en el SOC ni en la dimension de comprensibilidad (p>0,05), lo que no
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permite establecer una relacién robusta entre la variable y el SOC y

rechaza la segunda hipétesis planteada en el estudio (Tabla 29).

Tabla 30. Sentido de coherencia y caracteristicas biologicas de los

nifos/as: Comorbilidades (n=81).

Variable X (DE) ANOVA
F p
Comorbilidades
SOC-13 No (43) 59,4 (12,6) 1,07 0,30
Si (38) 56,3 (14,6)
Comprensibilidad No (43) 21,6 (5,8) 0,34 0,56
Si (38) 20,7 (6,9)

Fuente: idem tabla 4.

Los padres de nifios/as sin comorbilidades informaron puntajes

promedio superiores tanto en el SOC (x=59,4; DE=12,6) como en

comprensibilidad (x=21,6; DE=5,8), en comparacién con aquellos cuyos

hijos/as si presentaron comorbilidades, con diferencias que oscilan entre

1y 3 puntos. Sin embargo, éstas no alcanzaron significancia estadistica

(p>0,05), lo que sugiere que la variable no impactaria de forma

determinante sobre el SOC (Tabla 30).
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Tabla 31. Sentido de coherencia y caracteristicas sociodemograficas de

los nifios/as: Escolarizacion (n=81).

Variable X (DE) ANOVA
F P
Escolarizacion
SOC-13 No (4) 57,0 (19,8) 3,25 0,03
Si (77) 52,7 (12,3)
Comprensibilidad No (4) 19,0 (11,3) 2,77 0,05
Si (77) 18,7 (6,3)

Fuente: idem tabla 4.

En relacion con la escolarizaciéon de los nifios/as, los resultados
evidencian que los padres cuyos nifios/as aun no ingresan al sistema de
escolar reportan un puntaje promedio mas alto en el SOC (x=57,0;
DE=19,8) y en comprensibilidad (x=19,0; DE=11,3). Asimismo, se
observan diferencias estadisticamente significativas en el SOC (p=0,03).
Lo anterior indicaria una asociacién entre el SOC con la escolarizacion de
los nifos/as; no obstante, una limitacion metodolégica importante es que
la categoria que presenta mayores puntajes esta compuesta solo por 4

personas (Tabla 31).
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Tabla 32. Sentido de coherencia y caracteristicas sociodemograficas de

los nifios/as: Nivel de ensefianza (n=81).

Variable X (DE) ANOVA

Nivel de enseinanza actual
SOC-13 Sin 0,66 0,58

escolarizacion 53,3 (18,4)

actual (4)
Pre-escolar

59,7 (13,5)
regular (27)
Basica regular

56,3 (14,4)
(37)
Ofro tipo (13) 60,6 (9,9)

Comprensibilidad Sin 1,16 0,33

escolarizacion 20,0 (7,7)
actual (4)
Pre-escolar

22,0 (6,0)
regular (27)
Basica regular

19,9 (6,5)

(37)
Otrotipo (13) 23,3 (5,9)

Fuente: idem tabla 4.

En cuanto al nivel de ensefianza de los nifios/as, los padres de
aquellos que asisten a otro tipo de educacion obtuvieron un puntaje global
(x=60,6; DE=9,9) y en la dimensién de comprensibilidad (x=23,3; DE=5,9)
mayor a los demas grupos. Los resultados del analisis ANOVA mostraron

que no existié significancia estadistica entre las variables (p>0,05), lo que
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sugiere que el nivel de ensefianza actual no seria un determinante para el

SOC (Tabla 32).

9.4. ANALISIS MULTIVARIADO: MODELO DE REGRESION LINEAL

MULTIPLE

El modelo propuesto incluye predictores biologicos, psicologicos y
sociodemograficos de los padres y predictores bioldgicos de los nifios/as,

para explicar el SOC en padres de nifios/as con TEA.

A continuacion, se presentan los predictores incluidos en el modelo:
o Estrés parental.

e Edad (en anos).

e Sexo (hombre).

¢ Nivel educacional agrupado (superior y postgrado).

¢ Ingreso liquido individual (en miles).

e Edad de diagndstico del nifio/a (en afos).

¢ Nivel de necesidades de apoyo (grado 2 y grado 3).
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Tabla 33. Resumen del modelo® de regresion lineal mdltiple.

Modelo R R? R? ajustado Error estandar de la
estimacion
1 0,622 0,39 0,31 11,26

a. Predictores.
b. Variable dependiente: Sentido de coherencia.
Fuente: Idem tabla 4.

El modelo de regresion lineal multiple explica el 39% de la varianza
observada en el SOC de los padres de nifios/as con TEA (R?=0,39). Sin
embargo, al ajustar por numero de variables incluidas, la capacidad
explicativa del modelo disminuye a un 31% (R2.=0,31). El error estandar
de la estimacién fue de 11,26, indicando la desviacién promedio de los
valores observados en la escala SOC-13 respecto de los predichos por el
modelo. En conjunto, y considerando tanto el tamafo de participantes
como el numero de predictores incorporados, estos resultados muestran
qgue el modelo tiene una capacidad explicativa moderada del fendbmeno de

interés (Tabla 33).
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Tabla 34. Analisis ANOVA? del modelo de regresion lineal multiple.

Modelo Suma de gl Media F p
cuadrados cuadratica
1 Regresion 5725,83 9 636,20 5,02 0,00P
Residuo  9002,13 71 126,79
Total 14727,95 80

a. Variable dependiente: Sentido de coherencia.
b. Predictores.
Fuente: Idem tabla 4.

El analisis ANOVA del modelo de regresion lineal multiple evidencia
que la regresién es estadisticamente significativa (F=5,02; p<0,01), lo que
indica que, en conjunto, los nueve predictores contribuyen de manera

significativa a la explicacion del comportamiento del SOC (Tabla 34).
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Tabla 35. Coeficientes? del modelo de regresion lineal multiple.

Modelo

1

(Constante)
Estrés
parental
(PSS)

Edad
Hombre
Nivel
educacional
(superior)
Nivel
educacional
(postgrado)
Ingreso
liquido
individual
Edad de
diagndstico
hijo

Nivel de
necesidades
de apoyo
(Grado 2)
Nivel de
necesidades
de apoyo
(Grado 3)

Coeficientes no
estandarizados

B
63,29
-0,75

0,34
-2,51
3,14

4,88

0,01

1,15

-1,04

-2,06

Desv.
Error
10,42
0,16

0,24
3,38
2,95

5,09

0,00

0,84

3,18

4,10

Coeficientes

estandarizados

Beta

-0,46

0,16
-0,08
0,12

0,13

0,23

-0,15

-0,04

-0,06

T

6,07
-4,62

1,46
-0,74
1,06

0,96

1,84

-1,37

-0,33

-0,50

0,00
0,00

0,15
0,46
0,29

0,34

0,07

0,18

0,74

0,62

a. Variable dependiente: Sentido de coherencia.

Fuente: idem tabla 4.

Al analizar los coeficientes del modelo, se observa que la unica

variable que se asocia de manera estadisticamente significativa con el SOC

es el estrés parental (p<0.01), evidenciando una relacion negativa (p=-
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0.46). Esto indica que, por cada punto adicional en la escala de estrés
parental (PSS), el SOC global disminuye en 0,75 puntos; en consecuencia,
un incremento de 10 puntos en el estrés parental se asocia con una

reduccion de 7,5 puntos en el SOC (Tabla 35).

En relacion con los demas predictores, si bien ninguno alcanza la
significancia estadistica (p>0.05), el ingreso liquido individual corresponde
a la variable con mayor peso relativo después del estrés parental,
mostrando una asociacion positiva con el SOC (B=0,23; p=0,07). Esto
sugiere que, por cada aumento de $100.000 en el ingreso, el SOC global

incrementa en aproximadamente en 1 punto (Tabla 35).

Respecto de las variables bioldgicas de los padres, se observa que la edad
presenta una asociacién positiva (3=0,16), de modo que por cada afo
adicional el SOC global aumenta 0,34 puntos, aunque sin significancia
estadistica (p=0,15). En cuanto al sexo, el modelo indica que las mujeres
reportan, en promedio, 2,51 puntos menos en el SOC global en
comparacion a los hombres (p=-0,08), asociacion que tampoco resulta

significativa (p=0,46) (Tabla 35).

En relacion con los predictores sociodemograficos, los niveles
educacionales de educacion superior y postgrado, considerando como
categoria de referencia la agrupacion de educacion basica y media,

muestran asociaciones positivas con el SOC global (3=0,12 y B=0,13,
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respectivamente). Por ende, los padres con educacion superior presentan
en promedio 3,14 puntos mas en el SOC, mientras que aquellos con
postgrado alcanzan 4,88 puntos mas; sin evidenciar significancia

estadistica (ppostgrado=0,29; psuperior=0,34) (Tabla 35).

Por su parte, entre los predictores biolégicos de los nifios/as, la edad de
diagndstico muestra una asociacion negativa no  significativa
estadisticamente ($=-0,15; p=0,18), indicando que por cada afio adicional
en la edad de diagnostico del TEA en el nifio/a, el SOC global de los padres
disminuye en promedio 1,15 puntos. Asimismo, en cuanto al nivel de
necesidades de apoyo, con las categorias de grado 1 y desconoce
agrupadas como referencia, se observa una relacion negativa con el SOC
para ambos grados (Bgrado2=-0,04; Bgrado3=-0,06), aunque sin significancia
estadistica (pgrado2=0,74; pgrado3=0,62). Esto se traduce en una disminucién
promedio de 1,04 puntos en el SOC para el grado 2, y de 2,06 puntos para

grado 3 (Tabla 35).

En sintesis, el modelo evidencia que unicamente el estrés parental se
asocidé de manera estadisticamente significativa con el SOC, a través de
una relacién inversa, lo que indica que mayores niveles de estrés parental
se relacionan con menores puntajes de SOC en padres de nifos/as con
TEA. No obstante, es importante mencionar que otras variables como la

edad, el nivel educacional y el ingreso liquido individual muestran impactos
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positivos con el SOC, mientras que ser mujer, la edad de diagnéstico del
nifio/a y el nivel de necesidades de apoyo tienden a influir negativamente

en el SOC, aunque sin alcanzar significancia estadistica (Tabla 35).
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10. DISCUSION

La crianza es un fendbmeno complejo que esta mediado por determinantes
sociales y culturales y que implica multiples desafios para los padres®3. Cuando
a este proceso se suma una condicion de salud inesperada en un hijo/a, los
desafios y exigencias son aun mayores, generando transformaciones a nivel
individual y en la dinamica y funcionamiento familiar, como respuesta a la
necesidad de afrontar situaciones imprevistas y a las demandas derivadas del

cuidado diario8384,

En este contexto, el presente estudio tuvo como objetivo analizar la
asociacion entre el estrés parental y los factores biosociodemograficos con el
SOC en padres de nifios/as con TEA pertenecientes a agrupaciones de apoyo,
identificando que en relacidén con las caracteristicas sociodemogréficas, la edad
promedio de los participantes resulta consistente con otros estudios que situan
la media entre los 30 y 40 afios'®418% No obstante, también se observan
investigaciones que reportaron edades superiores (X ~ 40-50 afios), lo cual podria
explicarse porque dichas muestras consideraron a hijos/as con edades

mayores®-87,

Ademas, se evidencié una marcada predominancia de mujeres, representando
casi tres cuartos de los participantes, hallazgo ampliamente documentado en la
literatura218:41-43,45.46.85  Este resultado refleja la persistencia de la feminizacion
del cuidado, fendmeno histérico en donde las mujeres - habitualmente madres -
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asumen el rol de cuidadoras principales. Un ejemplo de esto es lo que sefala el
Estudio MICARE®®, donde 1 de cada 10 personas cuidadoras o que acompaiian
a una persona con discapacidad intelectual y del desarrollo (DID) son hombres.
Esta distribucién desigual no solo responde a factores culturales, sino que
también a aspectos vinculados con el SOC, como lo son la sobrecarga y la

disponibilidad de recursos (personales o externos).

Por otro lado, una pequefia proporcion de los padres reporto diagndstico de TEA,
lo que adquiere relevancia al considerar la contribucién de factores genéticos y
familiares (ser hijo/a o hermano/a de personas con TEAZ?8) en el origen del
trastorno. En este sentido, un estudio de cohorte evidencio que la presencia de
cualquier trastorno psiquiatrico en los padres se asocio con mayor riesgo de TEA
en la descendencia. Sin embargo, cuando uno de los padres presenta TEA el
riesgo es casi 6 veces mas, mientras que este riesgo aumenta casi 21 veces

cuando ambos pertenecen al EA®°.

Respecto a la composicion familiar, una amplia mayoria de los participantes se
encontraban en pareja, lo que puede ser interpretado como un factor protector,
puesto que el apoyo social, especialmente el de la pareja, ha sido asociado a
mejores indicadores de calidad de vida®. Este hallazgo se ve reforzado por los
discursos de los participantes, quienes identificaron a sus parejas como una de
las principales fuentes de apoyo. En contraste, la monoparentalidad femenina,

presenta mayores factores de riesgo para la salud mental®’.
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En términos socioeconomicos, predominé un nivel educacional alto, lo que
coincide con estudios previos y podria constituir un recurso relevante en la
comprension de la condicion'?'8, Asimismo, los ingresos reportados resultaron
comparables con estadisticas nacionales, donde el ingreso medio mensual
estimado para la poblacion ocupada alcanzé $897.019 y la mitad de las personas
percibié ingresos menores o iguales a $611.162 en 2024, mientras que en este
estudio los valores fueron $809.119 y $650.000, respectivamente®2. Sin embargo,
su medicion individual y no familiar podria subestimar la realidad econémica de
los hogares. De esta manera, tanto el nivel educacional como el ingreso
econdmico, de acuerdo con la teoria salutogénica, son reconocidos como RGR y
han sido descritos en la literatura como factores protectores para la calidad de

vida®.

Desde el marco tedrico propuesto por Swanson, el cuidado se concibe como un
proceso relacional orientado a alcanzar el bienestar de la persona cuidada®’. En
este estudio, la mayoria de los padres considerd positivamente el cuidado
proporcionado, lo que podria evidenciar su percepcion sobre las competencias
parentales. No obstante, esta valoracion debe ser analizada teniendo en cuenta
que el bienestar tiene que manifestarse en la practica del autocuidado y esta
mediado por las capacidades y recursos de cada uno, lo que también implica la
promocion de la autonomia del nifio/a y que puede verse en tensién por las
caracteristicas del TEA y por factores propios de los padres relacionados con la

cultura, la historia y las influencias sociales®.
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En relacién con los procesos de cuidado, mantener las creencias se expreso a
través de la resiliencia, espiritualidad, amor hacia los nifios/as y las redes de
apoyo, elementos que permiten enfrentar el futuro con significado y que han sido
reportados en la literatura®#°. El proceso de estar con se evidencié a través de
la presencia fisica, por medio de actos de carifio y el tiempo de calidad para
compartir y jugar en familia, la presencia emocional, a través de la compasion, y
la comunicacion verbal, dando respuesta a lo planteado por Swanson quien
enfatizaba en esta presencia constante y continua, generando una relacién de
cuidado intimo®839_ Por su parte, hacer por se manifesto en la capacidad de los
padres para responder a las necesidades de sus hijos/as cuando observaban
senales de frustracion, equilibrando la intervencion con la promocion de

autonomia, procurando brindar tranquilidad®.

En cuanto a las caracteristicas de los hijos/as, la predominancia de hombres y la
edad promedio de diagndstico son consistentes con la evidencia epidemiolégica,
en donde la proporcién de TEA en hombres y mujeres oscilé entre 0,8 y 657y
estudios sobre cuidados en personas con DID que indican que casi dos tercios
de las personas que recibieron cuidados eran hombres®. Por su parte, el
diagndstico suele realizarse después de los 3 afos, sin embargo, destaca que la
edad minima reportada en este estudio fue a los 10 meses, lo cual podria
explicarse por una deteccion temprana, manifestaciones clinicas mas evidentes

y/o a un diagnéstico inicial que podria ir variando con el tiempo, puesto que la
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literatura sefiala que a los 18 meses podrian ser diagnosticados de manera

confiable®97,

Si bien la mayoria de los nifios/as se clasifico en grado 1, diferentes estudios han
reportado que las caracteristicas asociadas y/o el grado de severidad de la
condicion impactan de forma negativa en el bienestar parental y, por
consiguiente, en la calidad de vida®%%1%_ Considerando estos antecedentes,
resulta interesante que una parte de los participantes refiera desconocer esta
clasificacion, dado que podria afectar la crianza y el manejo de la condicion por

no saber cuales son sus necesidades especificas de apoyo.

Por otro lado, la presencia de comorbilidades observada es coherente con la
naturaleza heterogénea del TEA y con lo reportado en otros estudios donde, por
ejemplo, se reportaron co-ocurrencias estimadas de 45% a 80% en el TDAH y
los trastornos del suefio?’.190.101 Estas condiciones generan mayores demandas
para las familias, constituyéndose como estresores adicionales relevantes que

afectan todas las dimensiones del SOC.

En relacion con el ambito educativo de los nifos/as, si bien los hallazgos
coinciden con estudios que sefalaron una predominancia de escolarizacion en
contextos regulares, la evidencia que vincula este aspecto con variables

parentales es limitada, representando un espacio de investigacion incipiente 2101,

Referente al estrés parental, los resultados indicaron que aproximadamente la

mitad de los padres presento niveles bajos, o que se contrapone con la literatura,
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donde se ha reportado un estrés alto y constante debido a factores como la
gravedad de los sintomas, problemas conductuales y emocionales de los
nifos/as, la edad y desafios familiares, financieros y emocionales, llegando
incluso a la significancia clinica, siendo causante de trastornos de salud mental
como ansiedad y depresidn87.90.98,99,102,103 | o gnterior produce un efecto en la
calidad de vida mental y fisica de los padres, siendo generalmente en el impacto
mas fuerte en la primera, producto de un desbalance entre demandas y
recursos®°. No obstante, estos resultados deben interpretarse con cautela,
debido a que la diferencia entre ambas categorias corresponde a una personay
que otras investigaciones utilizan diferentes instrumentos de medicién para esta

misma variable.

El SOC, entendido como una orientacion global que permite percibir el entorno
como comprensible, manejable y significativo3®, presentd valores que, si bien
superan la media tedrica de la version abreviada del instrumento, evidencian que
un poco mas de la mitad de los padres tuvieron bajo SOC. Este escenario es
congruente con lo reportado por otros estudios, donde los puntajes promedios de
los participantes fluctuaron entre 40 y 54 puntos y los padres con hijos/as
neurodivergentes presentaron menor SOC en comparacion a quienes tenian
hijos/as con desarrollo neurotipico'%41%, Esto sugiere dificultades en la
identificacion, organizacion y afrontamiento de los estresores asociada a esta

condicién, generando complicaciones en la salud%7,

107



A nivel de sus dimensiones, los resultados descriptivos deben ser considerados
con precaucion debido a los datos obtenidos en el analisis de confiabilidad. De
esta manera, destaca manejabilidad por resultar con puntajes menores, lo que
indica una posible dificultad en la utilizacion de recursos frente a las demandas
propias de la crianza y de la vida en general. En contraste, comprensibilidad y
significatividad presentaron cifras mas favorables, lo que podria vincularse con
recursos cognitivos y emocionales como la educacion, la resiliencia y el amor

parental.

En cuanto a las asociaciones, el SOC se relacioné positivamente con la edad, lo
que sugiere un fortalecimiento progresivo de este constructo a lo largo del ciclo
vital y que ha sido respaldado por estudios que sefialan que hay una correlacion
fuerte entre estas variables y que generaria un efecto mediador de los problemas
de salud mental, puesto que en poblaciones mas jévenes el SOC aun podria

estar en desarrollp104.107,

Asimismo, el ingreso econdmico mostro una asociacion relevante, lo que resulta
congruente con un estudio espafiol que evidencié una relacion positiva entre los
ingresos familiares y la comprensibilidad y manejabilidad, reforzando su rol como

recurso clave en el desarrollo de la vida'98,

En cuanto al nivel educacional, si bien la asociacion fue estadisticamente
significativa unicamente para el SOC global, se evidencié una tendencia positiva

y destacable en la dimensiéon de comprensibilidad. Este resultado resulta
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coherente con la literatura disponible y con el marco tedrico del SOC, donde el
acceso a la educacion facilita el desarrollo de recursos cognitivos que permiten
comprender de mejor manera la condicion, ademas de tener mayor acceso a la

informacion y facilitar la toma de decisiones informadas™°°,

De igual modo, aquellos padres que se encontraban en pareja presentaron mayor
SOC, lo que coincide con estudios previos que reconocen a la pareja como un
factor protector y que identifican la calidad del matrimonio como mediador entre

el SOC y el estrés'09.110,

Por otro lado, se observé que las mujeres presentaron bajo SOC, a nivel global y
en la dimension de comprensibilidad. Este hallazgo es consistente con la
literatura, pero no exclusivo de madres de nifios/as con TEA, sino que transversal
a las mujeres??197.1"1 En este caso podria explicarse debido a que suelen
experimentar una sobrecarga asociada al cuidado, lo que puede limitar su
capacidad para reconocer y movilizar los recursos disponibles; puesto que a la
luz de la salutogénesis, podria estar dado porque las demandas de cuidado
recaen desproporcionadamente en las mujeres, afectando la distribucion de los

RGR.

La edad y el numero de hijos/as evidenciaron una asociacién negativa, pero no
significativa estadisticamente, con el SOC. En relacion con el numero de hijos/as,
este hallazgo podria explicarse por la necesidad de distribuir la atencion, el

tiempo y los recursos entre hijos/as con y sin TEA, lo que puede generar
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desequilibrios en las dinamicas familiares y, por consiguiente, una sobrecarga
parental. Asimismo, la asociacion negativa observada con la edad de los hijos/as
podria estar relacionada con las exigencias propias de las etapas del
desarrollo’®*. No obstante, un estudio longitudinal evidencié que esta tendencia

podria verse modificada por factores como la llegada de un nuevo hijo/a’".

En cuanto al nivel de necesidades de apoyo de los nifios/as, si bien en este
estudio no se observaron asociaciones estadisticamente significativas con el
SOC, la evidencia disponible sugiere que una mayor severidad del TEA produce
un impacto negativo en el SOC, debido a las demandas que trae consigo'®1%,
De igual manera, resulta relevante considerar el desconocimiento de la
clasificacion diagnéstica de sus hijos/as, ya que podria influir en la forma en que

perciben las necesidades y proporcionan el cuidado.

De manera consistente con el modelo salutogénico, el estrés parental se asocio
de forma negativa y estadisticamente significativa con el SOC, lo que comprueba
una de las hipotesis planteadas y evidencia que una mayor percepcion de estrés
se vinculé con un menor afrontamiento efectivo a causa de las caracteristicas
propias del trastorno y todo lo que trae consigo a nivel individual, familiar y
comunitario. Lo anterior, en muchos casos produce alteraciones en la salud
mental como ansiedad y depresién, puesto que tiene un efecto directo con el

bienestar psicologico'20.108,
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Finalmente, el analisis multivariado exploratorio, evidencio el rol principal del
estrés parental como predictor significativo del SOC, asi como también el efecto
del ingreso econdémico, puesto que, aunque no fue estadisticamente significativo,
presentd un gran peso relativo dentro del modelo. Asi, los nueve predictores
incluidos en el modelo lograron explicar un porcentaje relevante de la varianza,
permitiendo comprender el SOC como un indicador clave de bienestar y calidad

de vida.

De esta manera, los hallazgos del modelo estadistico permitieron concluir que
determinadas caracteristicas biopsicosociales de los padres y de los nifios/as
constituyeron factores de alerta debido a su asociacion con el SOC cuando se
presentan en conjunto. Estos resultados adquieren relevancia desde la
perspectiva de Antonovsky, quien plantea que el SOC influye en la manera como
las personas afrontan situaciones estresantes y se movilizan a lo largo del
continuum de salud. Desde este enfoque, aunque el estrés se reconoce como
una experiencia inherente e inevitable de la vida, sus efectos sobre la salud
dependeran de la capacidad de las personas para reconocer y utilizar

adecuadamente los RGR?32,

En este sentido, no basta solamente con disponer de dichos recursos, sino que
resulta fundamental utilizarlos de forma efectiva. Sin embargo, esto podria verse
limitado en la poblacion de estudio por diversos factores, entre ellos el estrés

parental, la escolaridad y/o los ingresos econémicos.
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Asimismo, el estrés parental emerge como una de las variables mas relevantes
y susceptibles de intervencion. Si bien Antonovsky no necesariamente
consideraba al estrés como perjudicial, sino, como una potencial oportunidad
para favorecer la salud, ello dependia de la capacidad de las personas para
movilizar adecuadamente sus recursos®?. Por esta razén, resulta fundamental
implementar intervenciones orientadas a disminuir el estrés parental mediante
estrategias tedrico-practicas que promuevan el conocimiento sobre la condicion
y su manejo, el autocuidado de la persona que ejerce el rol de cuidador y el
desarrollo de habilidades concretas para aplicar dichos conocimientos en la
cotidianeidad. Del mismo modo, es necesario favorecer estrategias que permitan
a los padres a reconocer los recursos con los que cuentan y potenciar su
utilizacion tanto en el ejercicio del cuidado como en la vida cotidiana,
considerando que los RGR constituyen prerrequisitos fundamentales para el

desarrollo del SOC?32,

Desde la perspectiva de la Teoria del Cuidado, las experiencias de las personas
estan determinadas por la interaccion de multiples factores. En este contexto, los
padres no solo enfrentan las demandas inherentes a la crianza y al TEA, sino
también aquellas impuestas por el entorno, las cuales influyen en su bienestar y

en el ejercicio del cuidado®®.

Es asi como los planteamientos de Swanson complementan la comprension del

SOC al reconocer que tanto las personas como el cuidado dependen no solo de
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recursos individuales, sino también de las interacciones y apoyos disponibles en

el entorno.

En conjunto, los hallazgos refuerzan la necesidad de intervenir a padres con
mayor vulnerabilidad social y emocional, con el propésito de fortalecer el SOC
mediante el conocimiento y el desarrollo de estrategias de afrontamiento y
autocuidado, favoreciendo asi el bienestar integral de los propios padres, de sus

hijos/as y de la familia en su conjunto.

De esta manera, esta investigacion contribuy6 al desarrollo del conocimiento
disciplinar sobre el SOC en esta poblacion, una tematica aun escasamente
abordada en Latinoamérica. Ademas de aportar evidencia para sustentar el
desarrollo de intervenciones de enfermeria basadas en el enfoque salutogénico
y que considera una atencién centrada en las fortalezas y recursos de las
familias, ademas de ofrecer orientaciones para la identificacion temprana de
factores de vulnerabilidad, reforzando el cuidado integral y centrado en la familia,

pero desde la mirada de la salud positiva.
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11. CONCLUSIONES

Los resultados de este estudio evidencian que los padres de nifios/as con
TEA participantes presentan un perfil biosociodemografico similar a lo reportado
por la literatura internacional, en donde predomina la presencia femenina

vinculada al rol de los cuidados.

En cuanto a la variable respuesta, mas de la mitad de los padres obtuvieron un
bajo SOC. Respecto a la asociacidén con otras variables, en el analisis bivariado
de forma global mostré relaciones positivas y estadisticamente significativas con
el ingreso liquido individual, el nivel educacional y la percepcion del cuidado y de
forma negativa con el estrés parental, variable que ante el analisis multivariado

resulto ser la unica estadisticamente significativa.

No se identificaron asociaciones estadisticamente significativas con factores
bioldgicos de los padres como la edad y el sexo ni con la edad de diagndstico y
el nivel de necesidades de apoyo en los nifios/as, pero se observan ciertas
tendencias que considerando la sefalado en la literatura y la teoria de la

salutogénesis podrian mostrar asociacion en estudios mas numerosos.

De esta manera, de acuerdo con la definicion tedrica, se observd que este
constructo se configura como un recurso central para la adaptacion y el
afrontamiento frente a las demandas asociadas a la crianza en contextos mas

complejos, como lo es tener un hijo/a con TEA. Ademas, los hallazgos respecto
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de las variables incluidas reafirmaron su caracter multidimensional y su estrecha
relacion con las caracteristicas personales, condiciones de vida, recursos

disponibles y el entorno.

Asi, los resultados sugieren que el desarrollo y fortalecimiento de este constructo
no solo depende de caracteristicas individuales, sino que esta influenciado por
determinantes sociales que modifican la experiencia parental asociada al
cuidado. De esta manera, los hallazgos evidencian que tener un bajo SOC
constituye una limitante para que los padres de nifios/as con TEA enfrenten con
éxito las demandas del cuidado, debido a que existiria una menor capacidad de
comprension, manejo de recursos y motivacion respecto de las experiencias de
la crianza de un/a nifio/a con esta condicion, pudiéndose traducir en estrategias

de afrontamiento desadaptativas.

De acuerdo con lo expuesto, esta investigacion aporta evidencia relevante para
la gestion publica en salud. En particular, permite identificar caracteristicas y
necesidades especificas de las familias y contribuye a visibilizar el rol de cuidado
parental en contextos asociados a condiciones del neurodesarrollo, ambito que
ha sido menos explorado en comparacion con el cuidado de personas mayores
o de aquellas con discapacidad fisica o intelectual severa. Estos antecedentes
resultan pertinentes para orientar el fortalecimiento de politicas publicas
intersectoriales y la creacidn de nuevas estrategias de apoyo mas integrales y

contextualizadas.
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Asimismo, se releva el papel de las agrupaciones de apoyo como recursos
comunitarios fundamentales para el bienestar de las familias. En este contexto,
el profesional de enfermeria, desde su rol en la gestion del cuidado y la promocion
de la salud, puede desempenar una funcion articuladora estratégica,
favoreciendo la coordinacion entre los distintos niveles de atencion y sectores de
la comunidad, ademas del fortalecimiento y generacion de redes de apoyo

formales e informales.

Del mismo modo, esta informacion puede orientar al desarrollo de una valoracion
de enfermeria mas integral y pertinente con las familias que conviven con esta
condicion; ademas de respaldar la necesidad de abordar la atencién desde una
perspectiva interdisciplinaria, sensibilizando a los equipos respecto de la
influencia de los factores biopsicosociales en el bienestar familiar y favoreciendo

intervenciones coordinadas a fin de obtener mejores resultados en salud.

Por otra parte, estudios como este contribuyen a la generacién de conocimiento
disciplinar que transita desde modelos centrados en el déficit o en la enfermedad,
hacia modelos centrados en fortalezas o en la salud, al mismo tiempo que
visibiliza la realidad de las familias de una forma objetiva, favoreciendo el ejercicio
profesional basado en la evidencia. Ello posibilita brindar cuidados adecuados y
de calidad, ademas de disefar estrategias de intervencidn especificas y efectivas
que promuevan el bienestar y la salud mental de los padres y, por consiguiente,

de sus hijos/as.
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En consecuencia, enfermeria se posiciona como una disciplina clave en la
articulacion entre investigacion, practica clinica y contribucion a politicas
publicas, promoviendo un abordaje integral, centrado en la familia y sustentado
en el enfoque salutogénico. Esto no solo fortalece el cuidado de nifos/as con
TEA, sino que también situa y reconoce a los cuidadores como sujetos prioritarios
de intervencion, reconociendo su rol fundamental en la mantencion y promocion

de la salud familiar.
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12. LIMITACIONES

Si bien la investigacién permitié dar respuesta a los objetivos planteados,
es pertinente reconocer algunas limitaciones metodologicas y operativas que

deben considerarse al interpretar los resultados.

En primer lugar, la seleccion de los participantes no se realiz6 mediante un
muestreo probabilistico. A ello se suma el numero acotado de agrupaciones que
aceptaron participar, asi como la ausencia de respuesta de otras ubicadas en las
mismas areas geograficas. Adicionalmente, en las agrupaciones incluidas se
evidencid una baja asistencia de padres, junto con la participacidon recurrente de
los mismos asistentes en las reuniones o sesiones. En conjunto, estos factores
determinaron un numero reducido de participantes, limitando la representatividad

de la muestra y la posibilidad de generalizar los hallazgos.

Asimismo, en algunas agrupaciones se observo un predominio de padres de
adolescentes con TEA, e incluso la existencia de grupos compuestos casi
exclusivamente por familias con adolescentes y adultos con esta condicion, lo

que redujo la poblacion de potenciales participantes.

En relacién con el proceso de recolecciéon de datos, fue desarrollado durante el
segundo semestre del 2025, especificamente a partir de septiembre, periodo
caracterizado por numerosas festividades y feriados; situacion que generé

interrupciones y reprogramaciones que dificultaron el proceso y prolongaron su
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duraciéon. Asimismo, tanto este proceso como el analisis e interpretacion de los
datos fueron efectuados por la investigadora, lo que puede constituir una fuente

de sesgo.

Finalmente, en cuanto al instrumento de recoleccion de datos, el ingreso
economico fue consultado de forma individual en lugar de familiar, lo que podria
haber afectado la precision en la caracterizacion socioecondmica de los
participantes. Adicionalmente, la aplicacion del instrumento en formato fisico fue
una limitante para la participacién de algunos padres que no disponian de tanto
tiempo durante las instancias presenciales, por lo que la incorporacion de un
formato digital podria haber facilitado la participacion y potencialmente aumentar

el numero de respuestas.
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13. RECOMENDACIONES

De acuerdo con lo expuesto, los hallazgos del presente estudio evidencian
brechas en el conocimiento del fendmeno estudiado y resaltan la necesidad de
continuar profundizando en su comprension desde distintas perspectivas

familiares y contextuales.

En este sentido, se sugiere que futuros estudios amplien la investigacion
mediante la incorporacion de un mayor numero de hombres (padres) y otros
familiares que desemperien labores de cuidado, asi como personas con TEA de
mayor edad, con el proposito de comparar las distintas realidades asociadas al

cuidado.

Del mismo modo, considerando los resultados de consistencia interna obtenidos
en esta investigacion, se recomienda interpretar el SOC de manera global y no
por dimensiones. No obstante, resultaria interesante que futuros estudios
incorporen mediciones mediante el instrumento original (SOC-29), para evaluar
la confiabilidad de las subescalas y si los resultados permiten sustentar un

analisis por dimension.

Asimismo, seria pertinente que futuras investigaciones desarrollen
intervenciones especificas para cada dimension del SOC y asi determinar si se

producen modificaciones que contribuyan al fortalecimiento del constructo global.
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También se hace necesario que nuevas investigaciones, ademas de profundizar
en la descripcién del fendbmeno, incorporen intervenciones sobre variables
modificables, como el estrés parental, junto a otras indirectamente exploradas en
este estudio, tales como el apoyo social y la educacion, ya que podria favorecer
la comprensibilidad, manejabilidad y significatividad de la experiencia de cuidado,

mejorando el bienestar integral de las familias.

Por otra parte, si bien el SOC se enmarca en la promocion de la salud, resultaria
relevante considerar variables relacionadas a trastornos de salud mental de los
padres (TEA, TDAH, depresion, ansiedad, etc.), con el fin de comprender su
posible asociacion con el SOC y su impacto en dinamicas de crianza y
afrontamiento respecto del TEA, favoreciendo asi el conocimiento disponible
sobre otros condicionantes del SOC y el desarrollo intervenciones mas

pertinentes y contextualizadas.
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15. ANEXOS

Anexo 1. Definicion nominal (DN) y operacional (DO) de variables.

Variable Dependiente

Sentido de Coherencia

D.N.: Orientacion global que expresa el grado en que una persona tiene un
sentimiento de confianza generalizado y duradero, aunque dinamico. Se basa
en: la percepcion de que los estimulos del entorno son comprensibles; la
disponibilidad de recursos para manejar estos estimulos; y la visién de que las
demandas presentadas son desafios significativos que requieren esfuerzo y

compromiso3°.

D.O.: Variable cuantitativa discreta. Sera medida a través de la escala SOC-
13, consta de 13 items puntuados con escala tipo Likert de 1 a 7, compuesto
por 3 dimensiones: comprensibilidad, manejabilidad y significatividad. El rango
de puntuacion oscila entre un minimo de 13 y un maximo de 91. La sumatoria
de los puntajes de cada item permite calcular la puntuacion global de la escala

y por dimensiones.

Para fines de interpretacion se categorizara de acuerdo con puntaje global
obtenido en:

e SOC alto: Puntaje global igual o mayor a la media de los datos.
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e SOC bajo: Puntaje global menor a la media de los datos.

Dimensiones:

Comprensibilidad

D.N.: Componente cognitivo. Se refiere a la capacidad que tiene el individuo

para comprender cOmo se organiza la vida y como se situa frente al mundo®.

D.O.: Dimension cuantitativa discreta. Se operacionalizara considerando la
suma de los items 2, 6, 8, 9, 11 de la escala SOC-13, cuyos puntajes varian

entre 5 a 35 puntos.

Para fines interpretativos se categorizara de acuerdo con puntaje total de la
dimension obtenido, en:

e Comprensibilidad alta: Puntaje total de la dimensién igual o mayor a la
media de los datos.

e Comprensibilidad baja: Puntaje total de la dimension menor a la media

de los datos.

Manejabilidad

D.N.: Componente conductual. Corresponde a la capacidad para manejar la

vidas®.
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D.O.: Dimension cuantitativa discreta. Se operacionalizara considerando la
suma de los items 3, 5, 10, 13 de la escala SOC-13, cuyos puntajes varian

entre 4 - 28 puntos.

Para fines interpretativos se categorizara de acuerdo con puntaje total de la
dimension obtenido, en:
e Manejabilidad alta: Puntaje total de la dimension igual o mayor a la media
de los datos.
e Manejabilidad baja: Puntaje total de la dimensién menor a la media de

los datos.

Significatividad

D.N.: Componente emocional. Representa la percepcién individual de que la

vida tiene sentido y que esta orientada hacia metas deseadas®.

D.O.: Dimensién cuantitativa discreta. Se operacionalizara considerando la
suma de los items 1, 4, 7, 12 de la escala SOC-13, cuyos puntajes varian entre

4 - 28 puntos.

Para fines interpretativos se categorizara de acuerdo con puntaje total de la
dimension obtenido, en:
e Significatividad alta: Puntaje total de la dimensién igual o mayor a la

media de los datos.
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e Significatividad baja: Puntaje total de la dimension menor a la media de

los datos.

Variables Independientes

Estrés Parental

D.N.: Experiencia displacentera provocada por las demandas asociadas a la
crianza de los/as hijos/as, entendido como la combinacion de factores

positivos y negativos que caracterizan la transicion hacia la parentalidad®2°3,

D.O.: Variable cuantitativa discreta. Se medira a través de la escala PSS, la
cual consta de 12 items puntuados con escala tipo Likert de 1 a 5. Este
instrumento esta compuesto por 2 subescalas: recompensas del bebé y
estresores, y el rango de puntuacién oscila entre un minimo de 12 y un maximo
de 60 puntos. La sumatoria de los puntajes de cada item permite calcular la

puntuacion global.

Para fines de interpretacion las categorias de acuerdo con su puntaje global
seran:
e Estrés parental alto: Puntaje global igual o mayor a la media de los datos.

e Estrés parental bajo: Puntaje global menor a la media de los datos.
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De los padres:

Sexo

D.N.: Caracteristicas biolégicas que definen a los seres humanos como

hombres o mujeres’'2.

D.O.: Variable cualitativa nominal. Se categorizara en:

O Mujer 0 Hombre

Edad

D.N.: Tiempo que ha vivido una persona'3.

D.O.: Variable cuantitativa discreta, expresada en numero de afos cumplidos.

Diagnostico de TEA

D.N.: Presencia del diagndstico de TEA en los padres.
D.O.: Variable cualitativa nominal que sera medida por medio de una pregunta
cerrada para saber si los participantes cuentan o no con el diagnédstico. Se

categorizara en:

O Si 00 No

Numero de hijos/as

D.N.: Namero de hijos nacidos vivos''4.
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D.O.: Variable cuantitativa discreta que sera medida por medio de una
pregunta abierta para saber cuantos hijos vivos en la actualidad tienen los

participantes.

Estado conyugal

D.N.: Situacion de hecho o legal de una persona en relacion con su

convivencia con una pareja’’®,

D.O.: Variable cualitativa nominal. Sera medida a través de una pregunta
cerrada, de seleccién unica con las siguientes opciones:
Con pareja

____Sin pareja

Ingreso mensual liquido percibido

D.N.: Dinero mensual liquido recibido por el grupo familiar, independiente de
su fuente de obtencion'®.
D.O.: Variable cuantitativa discreta. Se medira de forma abierta en una de las
preguntas del cuestionario y luego, para su interpretacion, se categorizara de
la siguiente manera:

___Norecibo ingresos

__$199.999 0 menos

__$200.000 a $399.999

__$400.000 a $599.999
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___$600.000 a $799.999
___$800.000 a $999.999

__$1.000.000 0 méas

Nivel educacional

D.N.: Grado mas elevado de estudios realizados o en curso''”.

D.O.: Variable cualitativa ordinal. Sera medida por medio de una pregunta
cerrada, considerando las siguientes opciones:

____Ensenanza basica completa

____Ensenanza basica incompleta

____Ensenanza media completa

_____Ensenanza media incompleta

____Ensenanza superior completa

____Ensenanza superior incompleta

____Posgrado completo

____Posgrado incompleto

Percepcion del cuidado

D.N.: Interpretacion y valoracion subjetiva sobre las acciones relacionadas con

el cuidado hacia los hijos/as.

D.O.: Variable cualitativa nominal. Sera medida a través de una pregunta

abierta basada en la Teoria del Cuidado de Kristen Swanson.
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Mantener las creencias

D.N.: Sostener la fe en la capacidad para superar un evento y enfrentar un

futuro con significado®.

D.O.: Variable cualitativa nominal. Sera medida a través de una pregunta
abierta basada en el proceso de la Teoria del Cuidado de Kristen Swanson

que lleva el mismo nombre.

Estar con

D.N.: Presencia constante y continua, tanto emocional como fisica®.

D.O.: Variable cualitativa nominal. Sera medida a través de una pregunta

abierta basada en el proceso de la Teoria del Cuidado que lleva ese nombre.

Hacer por

D.N.: Proteccién de las necesidades del otro mediante acciones anticipatorias,

habiles y competentes, realizando por el otro lo que éste haria por si mismo?®.

D.O.: Variable cualitativa nominal. Sera medida a través de una pregunta

abierta basada en este proceso de la Teoria de Swanson.
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De los hijos/as:

Sexo

D.N.: Caracteristicas biolégicas que definen a los seres humanos como

hombres o mujeres’'2.

D.O.: Variable cualitativa nominal. Se categorizara en:

O Mujer 0 Hombre

Edad

D.N.: Tiempo que ha vivido una persona'3.

D.O.: Variable cuantitativa discreta, expresada en numero de afios y meses

cumplidos, segun corresponda.

Edad de diagnostico

D.N.: Tiempo transcurrido desde la fecha de nacimiento hasta el diagndstico

del TEA.

D.O.: Variable cuantitativa discreta que sera medida mediante una pregunta
abierta donde se solicitara que se indique el numero de meses y/o afios

cumplidos al momento del diagndstico, segun corresponda.
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Nivel de necesidades de apoyo

D.N.: Nivel de gravedad de presentacion del TEA, de acuerdo al grado de

ayuda necesario por cada individuo*.

D.O.: Variable cualitativa ordinal. Se medira a través de un enunciado donde
se indicara que deben seleccionar una de las siguientes opciones:

___ Grado 1

__Grado 2

___Grado 3

Desconoce

Comorbilidades

D.N.: Coexistencia de dos o mas enfermedades o condiciones de salud en un

mismo individuo, generalmente relacionadas'"®.

D.O.: Variable cualitativa nominal. Se medira mediante una dicotémica (Si/No),

con la opcion de especificar el tipo de enfermedad o condicién adicional.

Escolarizacion

D.N.: Asistencia regular a una institucion educativa.
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D.O.: Variable cualitativa nominal. Sera medida por medio de una pregunta
cerrada, para saber si los nifios/as estan o no escolarizados, considerando las
siguientes opciones:

O Si O No

Nivel educacional

D.N.: Grado mas elevado de estudios realizados o en curso''”.

D.O.: Variable cualitativa ordinal. Sera medida por medio de una pregunta
cerrada, considerando las siguientes opciones:

____Educacion preescolar regular.

____Ensenanza basica regular.

____ Otro tipo de educacion.
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Anexo 2. Carta tipo a las agrupaciones en donde se realizé la investigacion.

Concepcion,  de del 2025.

Senor/a

Presidente/a de la Agrupacién

Presente.

Ref.: Solicita apoyo en investigacion.

De mi consideracion:

Junto con saludar atentamente, me presento como investigadora
responsable del proyecto titulado “Factores biopsicosociales y sentido de
coherencia en padres de nifios/as con Trastorno del Espectro Autista”,
desarrollado en el contexto del programa de Magister de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad de Concepcién, y solicito a Ud. su apoyo para la
ejecucion de esta investigacion en la agrupacién que dirige, y que se realizara

sélo, posterior a la aprobacién de los Comités Etico-Cientificos correspondientes.

El objetivo de la investigacion propuesta en el proyecto antes individualizado es
analizar la asociacion entre el estrés parental y los factores biosociodemograficos
con el sentido de coherencia en padres de nifios/as con Trastorno del Espectro
Autista (TEA), pertenecientes a agrupaciones de apoyo del area metropolitana

del Gran Concepcion.

El estudio considera la participacion de los padres o madres que cumplan con los

criterios de seleccion y deseen participar.

Las actividades para la recoleccion de la muestra incluyen la aplicacién de un
cuestionario biosociodemogréfico, la escala de sentido de coherencia (SOC-13)

y la escala de estrés parental (PSS).
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El procedimiento de acceso a los/las participantes sera por medio de una reunion
presencial en los espacios donde habitualmente se reunen, previo a su
autorizacién, para dar a conocer el proyecto y, luego del proceso de firma del
consentimiento informado, se procedera a concretar la aplicacién del instrumento
recolector de datos. Esta etapa considera la solicitud para disponer de un espacio
fisico adecuado, del tiempo necesario para la actividad y de los recursos

humanos que faciliten el proceso.

La autorizacién final de la ejecucion de este proyecto estara condicionada a su
carta de apoyo, a la posterior evaluacion del Comité de Etica respectivo, y a la

aplicacion del proceso de consentimiento informado.

Adicionalmente, informo que esta carta de apoyo es necesaria para que el
proyecto sea evaluado por el Comité Etico Cientifico de la Facultad de
Enfermeria, por el Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria
de investigacion y Desarrollo de la Universidad de Concepcion y por el Comité

Etico Cientifico del Servicio de Salud Talcahuano.

Se adjuntan los siguientes documentos:
Resumen del proyecto.
Instrumento Recolector de Datos.

Modelo de documento de consentimiento informado.
Sin otro particular, me despido agradeciendo su consideracion.

Atentamente,

Cassandra Garrido Vega

Enfermera
Estudiante de Magister en Enfermeria
Universidad de Concepcion
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Anexo 3. Cartas de aprobacién Comités Eticos-Cientificos (CEC).

CARTA DE APROBACION CEC FACULTAD

DE ENFERMERIA

Universidad de Concepcion
FACULTAD DE ENFERMERIA

Srta. Cassandra Garrido Vega
Investigadora Responsable
Presente.

Estimada Investigadora:

Este comité ha resuelto aprobar el proyecto en

Atentamente,

{@% FACULTAD DE
(% ENFERMER(A
\- 4 UNIVERSIDAD Of CONCEPOON

Concepcion 28 abril 2025
Ref: Resolucion N° 06-25

Junto con saludar, nos permitimos informar a usted que el Comité Etico Cientifico
(CEC) de la Facultad de Enfermeria, ha revisado la segunda versién del proyecto de
investigacion “FACTORES BIOPSICOSOCIALES Y SENTIDO DE COHERENCIA EN
PADRES DE NINOS/AS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA”.

su segunda version, debiendo

continuar con las otras instancias de evaluacion ética cientifica.

En caso de surgir alguna duda, este comité queda a su disposicion.

Maritza Espinoza V.
Presidenta CEC
Facultad Enfermeria
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CARTA DE APROBACION COMITE DE ETICA, BIOETICA Y
BIOSEGURIDAD DE LA VICERRECTORIA DE INVESTIGACION Y

DESARROLLO DE LA UNIVERSIDAD DE CONCEPCION

Campus Concepcion
Edificio EmpreUdeC, Concepcion
Casilla 160 C - Correo 3
s L. L4t . . T - cebb@udec.c
: Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad (A e
g Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo
Universidad de Concepcion

Concepcion, 30 de julio 2025.
CEBB N° 3099-2025

CERTIFICADO

El Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo de la
Universidad de Concepcion ha revisado el proyecto titulado “Factores biopsicosociales y sentido
de coherencia en padres de nifios(as) con trastorno del espectro autista”, presentado al
programa de Magister en Enfermeria por la investigadora responsable Cassandra Lizbeth Garrido
Vega, bajo la guia de la profesora Dra. Patricia Cid Henriquez de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad de Concepcion.

El Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo de la
Universidad de Concepcion, considera que el proyecto observa los derechos asegurados en la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos, los derechos y principios de la Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, las Normas Eticas de la Organizacion
Panamericana de la Salud para Investigaciones con Sujetos Humanos, la Convencién sobre los
Derechos del Nifio, la Constitucion de la Republica de Chile, la Ley N2 20.120 "Sobre la
Investigacion Cientifica en el Ser Humano, su Genoma y Prohibe la Clonacion Humana"y la Ley N°
19.628 "Sobre Proteccion de la Vida Privada"”. Asi también, siguid las indicaciones para la
confeccion del Consentimiento Informado en estudios con personas, formuladas por el Comité

Asesor de Bioética FONDECYT/CONICYT y adoptadas por la Agencia Nacional de Investigacigfg <l
. o . .2 S, 2,
Desarrollo - ANID del Ministerio de Ciencia, Tecnologia, Conocimiento e Innovacion del Go Kie "’9
de Chile. 3
5
El Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo@ &y

presente Proyecto, con base en el dossier presentado por la Investigadora Responsable, constato
las actividades comprometidas sin advertir faltas a los estandares éticos y de bioseguridad
pertinentes a la investigacion propuesta en la linea de estudio.

En conclusion, el proyecto titulado “Factores biopsicosociales y sentido de coherencia en padres
de nifos(as) con trastorno del espectro autista”, presentado el programa de Magister en
Enfermeria por la investigadora responsable Cassandra Lizbeth Garrido Vega, no presenta, a la
1

A( 7 NIVEL DE EXCELENCIA

ARIOS  osta moviembes de 3630

152



Campus Concepcion
Edificio EmpreUdeC, Concepcion
Casilla 160 C - Correo 3

Comité de Etica, Biodtica y Bioseguridad SO g
Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo
Universidad de Concepcion

fecha, elementos transgresores a las pautas éticas y bioéticas rectoras de nuestra Institucion
Universitaria, ni a los principios éticos establecidos en la Declaracion de Singapur sobre la
Integridad en la Investigacion, asi como a las normas adoptadas y formalizadas respectivamente
por la Agencia Nacional de Investigacion y Desarrollo.

Este Comité concluye que la revision a la cual fue sometido, proporciond una base suficiente para
conferir el presente Certificado.

Er?San
Presidenta
Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad
Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo
Universidad de Concepcion

SSB/BFU/aau.

A( ’ NIVEL DE EXCELENCIA

AROS  Hasta noviembre de 2030

153



CARTA DE APROBACION CEC SERVICIO DE SALUD TALCAHUANO

ACTAN® 58 !

21 AGO 20

=
(=1
“

COMITE ETICO CIENTIFICO SST
www.sstalcahuano.cl/comite_etica

ACTA DE EVALUACION
PROYECTO DE INVESTIGACION

El Comité Etico Cientifico de Servicio de Salud Talcahuano, acreditado y cumpliendo con las Buenas
Préacticas Clinicas, conformado por:

* Dra. Patricia Marcela Cortés Jofré, Epidemidloga Clinica, Quimico Farmacéutico,
Direccién Servicio de Salud Talcahuano, Presidenta Comité Etico Cientifico SST.

e D. Luis Mauricio Bravo Espinoza, Abogado, Direccién Servicio de Salud Talcahuano,

Vicepresidente Comité Etico Cientifico SST.

Dra. Natalia Marin Neira, Médico, Auditora Direccion Servicio de Salud Talcahuano.

Dr. Wiadimir Hermosilla Rubio, Médico Psiquiatra, Hospital Las Higueras.

Dr. Reinaldo Neira Charlin, Médico Psiquiatra, Hospital Penco-Lirquén.

Dr. Rodrigo Concha Navarrete, Médico, Atencién Abierta, Hospital de Tomé.

Dr. Jaime Quintana Vaccaro, Médico, Hospital Las Higueras.

Dra. Liliana Lamperti Fernandez, Bioquimico, Académico Depto. Bioquimica e

Inmunologia, Facultad de Farmacia, Universidad de Concepcion.

o D. Adriana Ribeiro Alves, Abogada, Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo,
Universidad de Concepcion.

* Dra. Maria Belén Ortega Senet, Trabajador Social, Académico Facultad de Comunicacion,
Historia y Cs Sociales Universidad Catdlica Santisima Concepcion.

* D. Mariana Flores Mora, Voluntaria Dama de Rojo Hospital Las Higueras.

« D. Olivia Bahamondes Pedreros, Trabajadora Social, secretaria ejecutiva Comité Etico
Cientifico SST.

En sesion ordinaria de fecha 21 de agosto del 2025, el Comité Etico Cientifico de Servicio de Salud
Talcahuano, habiéndose constituido el Quérum segin Rex N°1149 y Posterior Modificacién Rex
N°1602 ha analizado los documentos recepcionados el 19 de agosto del 2025, correspondientes a
su respuesta a observaciones de su trabajo de investigacion.

Por lo anteriormente sefalado y por la mayoria absoluta de sus miembros se Aprueba por 364
dias el trabajo de investigacion, denominado: “Factores biopsicosociales y sentido de coherencia en

padres de nifios/as con Trastorno del Espectro Autista “. Investigadora responsable D. Cassandra
Garrido.

Se deja estipulado que ningun integrante del Comité se declar6 en conflicto de interés en este
estudio.
Ademas, el comité solicita que:

1. El investigador utilice los formularios de consentimiento informado con la fecha de
aprobacion, firma y timbre, en original del CEC.

2. Informar en forma frecuente de su estado de desarrollo, como también de cualquier
publicacién o presentacion a congresos que de él se genere.

/Z
Dra. Marcela Qonés Jofré
Presidenta Comité Etico Cientifico SST.

cic

. Investigador Principal
Decana Facultad de Enfermeria, UdeC
Archivo Comité Etico Cientifico SST
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CARTA DE APROBACION A ENMIENDA, CEC SERVICIO

TALCAHUANO.

ACTA N° 96 /

18 DIC 2825

ACTA DE EVALUACION
APRUEBA ENMIENDA N°1 PROYECTO DE INVESTIGACION

El Comité Etico Cientifico de Servicio de Salud Talcahuano, acreditado y cumpliendo con las Buenas
Préacticas Clinicas, conformado por:

« Dra. Patricia Marcela Cortés Jofré, Epidemi6loga Clinica, Quimico Farmacéutico, Direccién
Servicio de Salud Talcahuano, Presidenta Comité Etico Cientifico SST.

« D.Fernando Nufez Chavez, Abogado, Direccién Servicio de Salud Talcahuano, Vicepresidente
Comité Etico Cientifico SST.

« D. Carolina Bascur Zambrano, Abogado, Direccion Servicio de Salud Talcahuano.

« Dr. Ricardo Cartes Velasquez, Médico, Hospital Las Higueras.

« Dr. Rodrigo Concha Navarrete, Médico, Atencion Abierta, Hospital de Tomé.

« D. Mariana Flores Mora, Voluntaria Dama de Rojo Hospital Las Higueras.

* Dra. Liliana Lamperti Fernandez, Bioquimico, Académico Depto. Bioquimica e Inmunologia,
Facultad de Farmacia, Universidad de Concepcién.

« Dra. Natalia Marin Neira, Médico, Auditora Direccion Servicio de Salud Talcahuano.

« Dr. Reinaldo Neira Charlin, Médico Psiquiatra, Hospital Penco-Lirquén.

« Dra. Adriana Ribeiro Alves, Abogada, Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo, Universidad
de Concepcion.

« Dr. Jaime Quintana Vaccaro, Médico, Hospital Las Higueras.

En sesién ordinaria de fecha 18 de diciembre del 2025, el Comité Etico Cientifico de Servicio de Salud
Talcahuano, habiéndose constituido el Quérum segin Rex N° 1149 y Posterior Modificacion Rex
N°1602, ha analizado su carta del 15 de diciembre del 2025, correspondiente a:

« Solicitud evaluaciéon Enmienda N°1 del Trabajo de investigacion.

Por lo anteriormente sefalado y por la mayoria absoluta de sus miembros se Aprueba Enmienda
N°01 al trabajo de investigacién, denominado: “Factores biopsicosociales y sentido de coherencia en
padres de nifios/as con Trastorno del Espectro Autista”, cuyo investigador principal es D. Cassandra
Garrido.

Se deja estipulado que ningun integrante se declaré en conflicto de interés en este estudio.

Dra. Marcela Cortés Jofré
Presidenta Comité Etico Cientifico SST.

. Investigador Principal.
«  Archivo Comité Etico Cientifico SST

DE SALUD
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Anexo 4. Consentimiento informado: Prueba piloto.

a gg idad “ FACULTAD DE
) o ENFERMERIA
o ) ncepcion

UNIVERSIDAD DE CONCEPCION

CONSENTIMIENTO INFORMADO PRUEBA PILOTO

N° Folio:

Nombre del estudio Factores biopsicosociales y sentido de
coherencia en padres de niflos/as con
Trastorno del Espectro Autista.

Version 4.0 - Agosto, 2025
Nombre de Investigadora Responsable Cassandra Garrido Vega
Enfermera

Tesista Programa Magister en Enfermeria
Universidad de Concepcion
Correo electronico cgarrido2018@udec.cl

Teléfono de contacto +569 982279741

Docente guia Dra. Patricia Cid Henriquez

Enfermera

Profesora Asociada

Departamento Fundamentos de Enfermeria y
Salud Publica

Facultad de Enfermeria

Universidad de Concepcion

Nombre del Patrocinador Facultad de Enfermeria, Universidad de
Concepcion.
Asociacion colaborativa Agrupaciones de apoyo del area metropolitana

del Gran Concepcion dirigidas a padres de
ninos/as con TEA.

CEC_SST./Modificado por cgv. v Version 4.0 - agosto, 2025
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‘ "\ FACULTAD DE
> ENFERMERIA

UNIVERSIDAD DE CONCEPCION

PARTE I: Informacion
1. Introduccion
Estimado/a:

A través del presente documento usted esta siendo invitado/a a participar de la prueba piloto del
estudio: “Factores biopsicosociales y sentido de coherencia en padres de nifios/as con Trastorno
del Espectro Autista”.

El sentido de coherencia (SOC) es la orientacion global que expresa el grado en que una
persona tiene un sentimiento de confianza generalizado, duradero y dinamico. Se compone de
tres dimensiones: comprensibilidad, que se refiere a la percepcion de los estimulos del entorno
como comprensibles; manejabilidad, que alude a la existencia de recursos disponibles para
enfrentar las demandas; y significatividad, que implica considerar esas demandas de la vida
como desafios significativos que requieren esfuerzo y compromiso.

2. Proposito u objetivo del estudio

Esta fase de la investigacion tiene como objetivo determinar la comprension de las preguntas y
el tiempo requerido para responder el instrumento de recoleccion de datos. Para ello, se aplicara
el instrumento recolector de datos con el proposito de realizar los ajustes y correcciones
necesarias previo a la ejecucion del estudio principal.

Este estudio se realizara en diferentes agrupaciones de apoyo para padres de nifios/as con
Trastorno del Espectro Autista del area metropolitana del Gran Concepcion y cuenta con el
respaldo de la presidencia de la agrupacion a la que usted pertenece.

3. Seleccion de participantes

Los participantes de este estudio son padres de nifios/as con TEA, mayores de 18 anos, que
forman parte de agrupaciones de apoyo para familias de nifios/as con TEA, y cuyos hijos/as
tengan un diagnostico confirmado por un profesional médico y sean menores de 10 afios de
edad.

En este contexto, se utilizara el término “padre” o “padres” para referirse tanto a la madre como
al padre del nifio/a, solo por temas de redaccion. No pretende invisibilizar el rol materno ni
propiciar actitudes machistas.

Se excluye la participacion de personas analfabetas o que no comprendan el idioma espaiiol de
forma verbal y escrita, asi como a otros familiares o cuidadores no parentales, dado que el
interés de la investigacion esta centrado en quienes asumen el rol primario y legal de crianza.

CEC_SST./Modificado por cgv. 2 Version 4.0 - agosto, 2025
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4. En qué consistira su participacion

Las actividades en las que usted participara consisten en la lectura y respuesta de un formulario
autoadministrado que sera entregado durante la reunion, asi como en la entrega de
retroalimentacion respecto de cada una de las preguntas, con el objetivo de determinar la
comprension y claridad del instrumento. Este instrumento de recoleccion de datos esta
compuesto por un cuestionario biosociodemografico, la Escala de Sentido de Coherencia
(SOC-13) y la Escala de Estrés Parental (PSS), los cuales se describen a continuacion:

e Cuestionario biosociodemografico: Contiene 18 preguntas orientadas a conocer
caracteristicas biologicas, sociales y demograficas del padre/madre que participa en la
investigacion y de su hijo/a.

e Escala de Sentido de Coherencia (SOC-13): Compuesta por 13 items puntuados con
escala tipo Likert de 1 a 7 puntos que evalian el Sentido de Coherencia de forma global y
en sus tres dimensiones.

e Escala de Estrés Parental (PSS): Consta de 12 items puntuados mediante una escala tipo
Likert de 1 a 5 puntos y mide el estrés parental en términos de los sentimientos y
percepciones sobre esta experiencia.

Se le proporcionara informacion clara en cada etapa de su participacion y contara con apoyo del
equipo investigador en caso de consultas o inquietudes.

5. Duracion

Su participacion en la reunion, para completar el instrumento recolector, tendra una duracion de
20 minutos aproximadamente y se realizara en una tnica ocasion.

6. Participacion Libre y Voluntaria

Su participacion es completamente libre y voluntaria, por lo que usted tiene el derecho a aceptar
o0 no aceptar participar del estudio. Asimismo, si en algiin momento no desea continuar, puede
retirarse sin necesidad de entregar explicaciones, esta decision no traera consecuencias en el
momento que lo decida, ni repercusiones en su atencion de salud habitual. Si usted decide
retirarse del estudio, sus datos recolectados, no seran utilizados en la investigacion.

7. Riesgos

Se estima que su participacion en este estudio tiene riesgos minimos que pueden implicar el
recuerdo de eventos pasados desagradables relacionados con el diagnostico y con situaciones
familiares previas.
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En este caso, se evaluara la pertinencia de continuar con su participacion y se le brindara
contencion emocional y/o primeros auxilios psicologicos de forma inmediata, asi como
referirla/o a otro tipo de profesional de salud, de ser necesario.

8. Beneficios

Su participacion permitira evaluar la comprension y el tiempo requerido para responder el
instrumento de recoleccion de datos. Asimismo, se espera que los resultados del estudio
contribuyan a ampliar el conocimiento sobre la tematica, visibilizar la red de agrupaciones
existentes, sensibilizar a la sociedad y fomentar el desarrollo de estrategias de apoyo, generando
un beneficio colectivo. De forma complementaria, se ofrecera un beneficio individual mediante
una retroalimentacion grupal, presencial y/o a través de correo electronico, que incluira los
principales resultados del estudio y orientacion respecto de alternativas de apoyo profesional.

9. Costos o Incentivos relacionados a su participacion

Esta investigacion no representa ningin costo para usted ni ahora ni en el futuro. Cabe
mencionar que por su participacion no recibira incentivo o compensacion economica.

10. Confidencialidad

Los datos obtenidos en este estudio seran custodiados por la enfermera Cassandra Garrido Vega,
investigadora responsable, y seran almacenados durante un periodo de 15 afos, tanto en
formato fisico como digital. El almacenamiento digital se realizara en el computador de la
investigadora responsable en un archivo de uso exclusivo de la misma y protegido con
contrasefia. Transcurrido el plazo establecido, los datos seran eliminados de forma definitiva.

11. Utilizacion y Publicacion de los hallazgos

La informacion obtenida se mantendra en forma confidencial, siendo toda informacion
codificada con un nimero de folio y anonimizada. Los resultados de esta investigacion podran
ser publicados en revistas cientificas o utilizados en investigaciones futuras. No obstante, en
ningin caso podran emplearse los datos en formatos que permitan su identificacion personal o
persiguiendo objetivos que se alejen de la presente investigacion. Ademas, los hallazgos
obtenidos seran compartidos con los directivos de la agrupacion de apoyo a la que usted
pertenece y con los participantes mediante una sesion de presentacion de resultados.
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12. Derechos del participante

Usted es libre de aceptar participar, y puede retirarse del estudio cuando lo desee, sin que ello
importe responsabilidad, sancion o pérdida de beneficio alguno.

Si durante la investigacion surge nueva informacion sobre posibles riesgos, beneficios o
hallazgos que pudieran ser importantes para usted y la agrupacion a la que pertenece, les sera
informado de manera clara y oportuna.

Las preguntas o dudas surgidas como participante en este estudio pueden ser dirigidas a la
investigadora responsable: Cassandra Garrido Vega, correo electronico cgarrido2018@udec.cl,
teléfono: +569 82279741. A su vez si desea conocer los resultados, una vez terminada la
investigacion puede solicitarlos enviando un correo electronico a la direccion antes mencionada.

Este estudio fue aprobado por el Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud Talcahuano. Si
usted tiene alguna duda sobre sus derechos en este proyecto o si quiere denunciar alguna
irregularidad, puede contactarse con la presidenta del Comité Etico Cientifico Acreditado, del
Servicio de Salud Talcahuano, Dra. Patricia Cortés Jofté, al teléfono +56 41 2722254 o enviando

un correo electronico a ricardo.neira@redsalud.gob.cl.
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PARTE II:
ACTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO
He sido ivitado/a a participar en la prueba piloto del estudio: “Factores
biopsicosociales y sentido de coherencia en padres de nifios/as con Trastorno del Espectro

Autista”.

Entiendo que mi participacion consistita en la lectwra y respuesta de un formulario
autoadministrado, que me serd entregado durante la reunion, asi como en la entrega de
retroalimentacion respecto de cada una de las preguntas, con el objetivo de determinar la
comprension y claridad del instrumento. Este instrumento de recoleccion de datos esta
compuesto por un cuestionario biosociodemografico, la Escala de Sentido de Coherencia
(SOC-13) y la Escala de Estrés Parental (PSS).

He leido y/o se me ha leido la informacion del documento de consentimiento.

He tenido tiempo para hacer preguntas y se me ha contestado claramente.

No tengo ninguna duda sobre mi participacion.

Acepto libre y voluntariamente participar en esta fase del estudio y sé que tengo el derecho a
terminar mi participacion en cualquier momento, sin que ello importe responsabilidad, sancion
o pérdida de beneficio alguno.

Fecha: / /2025

Nombre Participante Firma Participante
Nombre Firma
Investigadora Responsable Investigadora Responsable
Nombre Director/a o  Fuma Director/a o Delegado/
delegado/Mmistro de Fe Ministro de Fe
CEC SST./Modificado por cgv. 6 Version 4.0 - agosto, 2025
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Ne° Folio:

Nombre del estudio Factores biopsicosociales y sentido de
coherencia en padres de niflos/as con
Trastorno del Espectro Autista.

Version 4.0 - Agosto, 2025
Nombre de Investigadora Responsable Cassandra Garrido Vega
Enfermera

Tesista Programa Magister en Enfermeria
Universidad de Concepcion
Correo electronico cgarrido2018@udec.cl

Teléfono de contacto +569 982279741

Docente guia Dra. Patricia Cid Henriquez

Enfermera

Profesora Asociada

Departamento Fundamentos de Enfermeria y
Salud Publica

Facultad de Enfermeria

Universidad de Concepcion

Nombre del Patrocinador Facultad de Enfermeria, Universidad de
Concepcion.
Asociacion colaborativa Agrupaciones de apoyo del area metropolitana

del Gran Concepcion dirigidas a padres de
nifios/as con TEA.
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PARTE I: Informacion
1. Introduccion
Estimado/a:

A través del presente documento usted esta siendo invitado/a a participar del estudio: “Factores
biopsicosociales y sentido de coherencia en padres de ninos/as con Trastorno del Espectro
Autista”.

El sentido de coherencia (SOC) es la orientacion global que expresa el grado en que una
persona tiene un sentimiento de confianza generalizado, duradero y dinamico. Se compone de
tres dimensiones: comprensibilidad, que se refiere a la percepcion de los estimulos del entorno
como comprensibles; manejabilidad, que alude a la existencia de recursos disponibles para
enfrentar las demandas; y significatividad, que implica considerar esas demandas de la vida
como desafios significativos que requieren esfuerzo y compromiso.

2. Propésito u objetivo del estudio

Esta investigacion tiene como objetivo describir la correlacion entre el estrés parental y los
factores biosociodemograficos con el sentido de coherencia en padres de niflos/as con Trastorno
del Espectro Autista, pertenecientes a agrupaciones de apoyo del area metropolitana del Gran
Concepcion, durante el ano 2025.

Este estudio se realizara en diferentes agrupaciones de apoyo para padres de ninos/as con
Trastorno del Espectro Autista del area metropolitana del Gran Concepcion y cuenta con el
respaldo de la presidencia de la agrupacion a la que usted pertenece.

3. Seleccion de participantes

Los participantes de este estudio son padres de ninos/as con TEA, mayores de 18 anos, que
forman parte de agrupaciones de apoyo para familias de nifos/as con TEA, y cuyos hijos/as
tengan un diagnostico confirmado por un profesional médico y sean menores de 10 aios de
edad.

En este contexto, se utilizara el término “padre” o “padres” para referirse tanto a la madre como
al padre del nifio/a, sélo por temas de redaccion. No pretende invisibilizar el rol materno ni
propiciar actitudes machistas.

Se excluye la participacion de personas analfabetas o que no comprendan el idioma espariol de
forma verbal y escrita, asi como a otros familiares o cuidadores no parentales, dado que el
interés de la investigacion esta centrado en quienes asumen el rol primario y legal de crianza.

CEC_SST./Modificado por cgv. 2 Version 4.0 - agosto, 2025

**Nota aclaratoria: El objetivo general indicado en el consentimiento informado
difiere en el verbo del enunciado en el trabajo de tesis (apartado 3: Objetivos e
hipotesis), debido a la recomendacién del CEC acreditado del Servicio de Salud
Talcahuano.
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4. En qué consistira su participacion

Las actividades en las que usted participara consisten en la lectura y respuesta de un formulario
autoadministrado que sera entregado durante la reunion. Este instrumento de recoleccion de
datos esta compuesto por un cuestionario biosociodemografico, la Escala de Sentido de
Coherencia (SOC-13) y la Escala de Estrés Parental (PSS), los cuales se describen a
continuacion:

e Cuestionario biosociodemografico: Contiene 18 preguntas orientadas a conocer
caracteristicas biologicas, sociales y demograficas del padre/madre que participa en la
mvestigacion y de su hijo/a.

e Escala de Sentido de Coherencia (SOC-13): Compuesta por 13 items puntuados con
escala tipo Likert de 1 a 7 puntos que evalian el Sentido de Coherencia de forma global y
en sus tres dimensiones.

e Escala de Estrés Parental (PSS): Consta de 12 items puntuados mediante una escala tipo
Likert de 1 a 5 puntos y mide el estrés parental en términos de los sentimientos y
percepciones sobre esta experiencia.

Se le proporcionara informacion clara en cada etapa de su participacion y contara con apoyo del
equipo investigador en caso de consultas o inquietudes.

5. Duracion

Su participacion en la reunién, para completar el instrumento recolector, tendra una duracion de
20 minutos aproximadamente y se realizara en una tnica ocasion.

6. Participacion Libre y Voluntaria

Su participacion es completamente libre y voluntaria, por lo que usted tiene el derecho a aceptar
o0 no aceptar participar del estudio. Asimismo, si en algin momento no desea continuar, puede
retirarse sin necesidad de entregar explicaciones, esta decision no traera consecuencias en el
momento que lo decida, ni repercusiones en su atencion de salud habitual. Si usted decide
retirarse del estudio, sus datos recolectados, no seran utilizados en la investigacion.

7. Riesgos

Se estima que su participacion en este estudio tiene riesgos minimos que pueden implicar el
recuerdo de eventos pasados desagradables relacionados con el diagnostico y con situaciones
familiares previas.

En este caso, se evaluara la pertinencia de continuar con su participacion y se le brindara
contencion emocional y/o primeros auxilios psicologicos de forma inmediata, asi como

CEC_SST./Modificado por cgv. 3 Version 4.0 - agosto, 2025
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referirla/o a otro tipo de profesional de salud, de ser necesario.

8. Beneficios

Se espera que los resultados aporten con antecedentes para ampliar el conocimiento sobre este
tema, visibilizar la red de agrupaciones existentes, sensibilizar a la sociedad y fomentar el
desarrollo de estrategias de apoyo, generando asi, un beneficio colectivo. Asi también un
beneficio individual por medio de una retroalimentacion grupal, presencial y/o mediante correo
electronico, de los resultados del estudio, junto con orientacion sobre alternativas de ayuda
profesional.

9. Costos o Incentivos relacionados a su participacion

Esta investigacion no representa ningin costo para usted ni ahora ni en el futuro. Cabe
mencionar que por su participacion no recibira incentivo o compensacion economica.

10. Confidencialidad

Los datos obtenidos en este estudio seran custodiados por la enfermera Cassandra Garrido Vega,
investigadora responsable, y seran almacenados durante un periodo de 15 afos, tanto en
formato fisico como digital. El almacenamiento digital se realizara en el computador de la
investigadora responsable en un archivo de uso exclusivo de la misma y protegido con
contrasena. Transcurrido el plazo establecido, los datos seran eliminados de forma definitiva.

11. Utilizacion y Publicacion de los hallazgos

La informacion obtenida se mantendra en forma confidencial, siendo toda informacion
codificada con un nimero de folio y anonimizada. Los resultados de esta investigacion podran
ser publicados en revistas cientificas o utilizados en investigaciones futuras. No obstante, en
ningin caso podran emplearse los datos en formatos que permitan su identificacion personal o
persiguiendo objetivos que se alejen de la presente investigacion. Ademas, los hallazgos
obtenidos seran compartidos con los directivos de la agrupacion de apoyo a la que usted
pertenece y con los participantes mediante una sesion de presentacion de resultados.

12. Derechos del participante

Usted es libre de aceptar participar, y puede retirarse del estudio cuando lo desee, sin que ello
importe responsabilidad, sancion o pérdida de beneficio alguno.

Si durante la investigacion surge nueva informacion sobre posibles riesgos, beneficios o
hallazgos que pudieran ser importantes para usted y la agrupacion a la que pertenece, les sera
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informado de manera clara y oportuna.

Las preguntas o dudas surgidas como participante en este estudio pueden ser dirigidas a la
investigadora responsable: Cassandra Garrido Vega, correo electronico cgarrido2018@udec.cl,
teléfono: +569 82279741. A su vez si desea conocer los resultados, una vez terminada la
investigacion puede solicitarlos enviando un correo electronico a la direccion antes mencionada.

Este estudio fue aprobado por el Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud Talcahuano. Si
usted tiene alguna duda sobre sus derechos en este proyecto o si quiere denunciar alguna
irregularidad, puede contactarse con la presidenta del Comité Etico Cientifico Acreditado, del
Servicio de Salud Talcahuano, Dra. Patricia Cortés Jofté, al teléfono +56 41 2722254 o enviando

un correo electronico a ricardo.neira@redsalud. gob.cl.
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PARTE II:

ACTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

He sido invitado/a a participar en el estudio “Factores biopsicosociales y sentido
de coherencia en padres de ninos/as con Trastorno del Espectro Autista.”.

Entiendo que mi participacion consistirta en la lectura y respuesta de un formulario
autoadministrado, que me sera entregado durante la reunion. Este instrumento de recoleccion de
datos esta compuesto por un cuestionario biosociodemografico, la Escala de Sentido de
Coherencia (SOC-13) y la Escala de Estrés Parental (PSS).

He leido y/o se me ha leido la informacion del documento de consentimiento.

He tenido tiempo para hacer preguntas y se me ha contestado claramente.

No tengo ninguna duda sobre mi participacion.

Acepto libre y voluntariamente participar de este estudio y sé que tengo el derecho a terminar
mi participacion en cualquier momento, sin que ello importe responsabilidad, sancion o pérdida
de beneficio alguno.

Fecha: / /2025

Nombre Participante Firma Participante
Nombre Firma
Investigadora Responsable Investigadora Responsable
Nombre Director/a o  Firma Director/a o Delegado/
delegado/Ministro de Fe Ministro de Fe
CEC_SST./Modificado por cgv. 6 Version 4.0 - agosto, 2025
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Anexo 6. Instrumento recolector de datos.

64(
INSTRUMENTO RECOLECTOR DE DATOS

“Factores biopsicosociales y sentido de coherencia en padres de nifilos/as

con Trastorno del Espectro Autista”.
N° Folio:

Instruccién: A continuacién, se presentan preguntas relacionadas con
antecedentes personales de relevancia para el desarrollo de la investigacion.
Por favor, lea atentamente cada pregunta y responda de acuerdo con lo
indicado, seleccionando la alternativa de preferencia o escribiendo su
respuesta, cuando corresponda. Recuerde que sus respuestas son
confidenciales, por lo que se solicita sinceridad al momento de completar el

cuestionario.

A. Antecedentes del padre o madre

1. ¢Cual es su sexo?

O Mujer 0 Hombre

2. Indique su edad: afos

3. ¢Usted ha sido diagnosticado con Trastorno del Espectro
Autista?

O Si 00 No

4. ;Cual es su estado conyugal?

a. Con pareja
b. Sin pareja
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5. Indique su numero de hijos/as: hijos/as.

6. ¢Cual es su nivel educacional?

a.

R =

7. ¢Cual
$

Ensefianza basica completa
Ensefanza basica incompleta
Ensefianza media completa
Ensefianza media incompleta
Ensefanza superior completa
Ensefianza superior incompleta
Posgrado completo

Posgrado incompleto

es su ingreso mensual liquido

percibido?

8. ¢Como cree que es el cuidado que entrega a su hijo/a?

a.

b.
C.
d

Excelente
Bueno
Regular
Malo

9. ¢Qué caracteristicas, personales o externas, le ayudan a

mantenerse fuerte y seguir adelante en los momentos mas

dificiles del cuidado de

Su

hijo/a?

10. ¢, Como demuestra amor y aceptacion a su hijo/a en el dia a dia?

11.Considerando que es importante encontrar un equilibrio entre

fomentar la autonomia y brindarle el apoyo necesario, ¢cémo

sabe cuando intervenir en tareas que, en otras circunstancias,
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esperaria que su hijo/a realizara por si mismo/a?

B. Antecedentes del hijo o hija

12. 4, Cual es el sexo de su hijo/a?

O Mujer 0 Hombre
13. Actualmente, ¢ qué edad tiene su hijo/a?: afnos
meses
14.; A qué edad diagnosticaron a su hijo/a?: anos
meses

15. ¢, Cual es el nivel de necesidades de apoyo de su hijo/a?

a. Grado 1
b. Grado 2
c. Grado 3
d. Desconoce

16.¢Su hijo/a presenta alguna otra enfermedad/condicion de salud

(comorbilidad)?
O Si, ¢cual(es)?

O No

17.¢Su hijo/a se encuentra escolarizado/a?
O Si 1 No

18.Si su respuesta anterior fue positiva, indique el nivel de
ensefianza actual de su hijo/a:

a. Educacion preescolar regular.
b. Ensefianza basica regular.
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c. Otro tipo de educacion. ¢, Cual?

171



Instruccidén: A continuacion, encontrara una serie de preguntas relacionadas
a varios aspectos de nuestras vidas. Cada pregunta tiene siete respuestas
posibles. Por favor, marque la casilla correspondiente entre 1 y 7 que mejor
identifique su respuesta. Si su respuesta se identifica mas con el texto sefialado
para 1, marca 1. Si su respuesta se identifica mas con el texto sefialado para
7, marca 7. Si su respuesta es en algo diferente marque el numero que mejor

exprese lo que siente. Por favor, de una sola respuesta.

Es importante que lea tanto el enunciado de la pregunta como los dos extremos
de cada respuesta. Recuerde que el cuestionario es anénimo, por favor

responda con total sinceridad.

19. ¢Tiene la sensacion de que no le importa lo que sucede a su

alrededor?

Casi nunca |1 2 3 4 5 6 7 Muy a menudo
0 nunca

20. En el pasado ¢se ha sorprendido con el comportamiento de las
personas que creia conocer bien?
Nunca 1 2 3 4 5 6 7 Siempre

21. ¢sLe ha sucedido que personas en las que confiaba le han
defraudado?

Nunca 1 2 3 4 5 6 7 Siempre

22. Hasta ahora su vida:

No ha | 1 2 3 4 5 6 7 Ha tenido
tenido metas y
metas o} propositos
propoésitos muy claros
claros
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23. ¢ Tiene la sensacion de haber sido tratado injustamente?

Muy a |1 2 3 4 5 6 7 Casi nunca o
menudo nunca

24. ;Tiene la sensacidon de no saber qué hacer cuando se encuentra en

una situacion poco habitual?

Muy a |1 2 3 4 5 6 7 Casi nunca o
menudo nunca

25. Hacer las cosas que realiza diariamente es:

Una fuente |1 2 3 4 5 6 7 Una fuente de
de gran sufrimiento y
placer y aburrimiento

satisfaccion

26. ¢ Tiene sentimientos e ideas muy confusas?

Muy a 1 2 3 4 5 6 7 Casi nunca o
menudo nunca

27.  ¢Le sucede que tiene sentimientos que no quisiera tener?

Muy a |1 2 3 4 5 6 7 Casi nunca o
menudo nunca

28. Muchas personas, incluso las que tienen un caracter fuerte, a veces
se han sentido perdedoras en algunas situaciones. ;Con qué

frecuencia se ha sentido asi en el pasado?

Nunca 1 2 3 4 5 6 7 Muy a menudo

29. Cuando algo le ha sucedido, en general, ha sentido que:

Sobrevalor | 1 2 3 4 5 6 7 Valoro las
o] o} cosas en justa
minimizé su dimension
importancia
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30. ¢Con qué frecuencia tiene la sensacién de que las cosas que hace en

su vida diaria tienen poca importancia?

Muy
menudo

a

1

2

3

4

5

Casi nunca o

nunca

31.  ¢Con qué frecuencia tiene sentimientos que no esta seguro de poder

controlar?

Muy
menudo

a

1

Casi nunca o

nunca
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Instruccidén: Las siguientes afirmaciones describen sentimientos vy

percepciones sobre la experiencia de ser padre/madre. Piense en cada uno
de los puntos en términos de como es normalmente su relacidon con su hijo/a
o hijos/as. Indique en qué medida esta de acuerdo o en desacuerdo con los

siguientes puntos colocando una X en el espacio indicado.

(1): Totalmente en desacuerdo (2): En desacuerdo (3): Indeciso (4): De

acuerdo (5): Totalmente de acuerdo

Totalmente

N° Enunciado En . De Totalmente
en desacuerdo| INdeciso acuerdo |de acuerdo
desacuerdo

32. | Me siento feliz en mi papel

como padre/madre

33.

Atender a mi hijo/a a veces me
quita mas tiempo y energia de
la que tengo

34.

Disfruto pasando tiempo con
mi hijo/a

35.

Mi hijo/a es wuna fuente
importante de afecto para mi

36.

Tener un hijo/a me da una
vision mas certera y optimista
para el futuro

37.

La mayor fuente de estrés en
mi vida es mi hijo/a

38.

Tener un hijo/a deja poco
tiempo y flexibilidad en mi vida

39.

Me resulta dificil equilibrar
diferentes responsabilidades
debido a mi hijo/a

40.

El comportamiento de mi
hijo/a a menudo me resulta
incomodo o estresante

41.

Me siento abrumado/a por la
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responsabilidad de ser
padre/madre

42.

Me siento satisfecho/a como
padre/madre

43.

Disfruto de mi hijo/a
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Anexo 7. Comunicacién con Dra. Kristen Swanson.

m Outlook

Questions about Theory of Caring applied to parental relation (from Chile).

Desde Cassandra Lizbeth Garrido Vega <CGARRIDO2018@UDEC.CL>
Fecha Mar 25/03/2025 9:50
Para Kristen Swanson <swansonk@seattleu.edu>

Dear Dr. Kristen Swanson, RN, PhD, FAAN,
I hope this email finds you well.

I'm writing to you because I'm using your theory as the theoretical framework for my master's
investigation on parents of children with ASD. | would greatly appreciate your opinion on a set of
questions | have developed to evaluate specific processes related to parental care.

My study titled "Biopsychosocial factors and sense of coherence (SOC) in parents of children with
Autism Spectrum Disorder", aims to evaluate the association between parental stress and
biosociodemographic factors with SOC in parents of children with ASD who are members of support
groups.

In this context, | have selected three processes of your theory - Maintaining beliefs, being with and
doing for - to apply to the relationship between parents and their children with ASD. Due to there
isn't an scale or questionnaire to evaluate these aspects of caregiving, | have formulated four
questions to assess them:

o How do you perceive the care you provide to your child?

o Maintaining Beliefs: What factors help you stay strong and move forward during the most
challenging moments of caring for your child?

o Being With: What strategies do you use to show support and closeness to your child?

o Doing For: How do you determine when to intervene to help your child while avoiding
fostering dependency?

So I'd like to know what do you think about them, do you suggest any modifications or additions?
Your feedback is invaluable to my research.

I truly appreciate your time and consideration and look forward to your response.

Geetings from Chile.

Cassandra Garrido Vega

Nurse

Master's in nursing student

University of Concepcion
Chile
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#® Outlook

Re: Questions about Theory of Caring applied to parental relation (from Chile).

Desde Kristen Swanson <swansonk@seattleu.edu>
Fecha Mar 25/03/2025 12:02
Para Cassandra Lizbeth Garrido Vega <CGARRIDO2018@UDEC.CL>

Good morning Cassandra,

Your study is impressive. | am curious why you chose only 3 caring processes. | believe you will
find parents are quite challenged to figure out their child’s experiences (knowing) and what they
must do to support and teach them (enabling). Your questions are quite good. However, | am not
so sure strategies are the right word for being with (being strategic sounds the opposite of
intimacy). Perhaps, how do you demonstrate love and acceptance to your child? As for doing for,
how do you know when it is time for you to do things for your child that you might otherwise
expect your child to do it for themselves? How do you balance fostering autonomy versus
dependence when caring for your child?

Wishing you the best in your studies,

Kristen

Kristen M. Swanson, RN, PhD, FAAN
Dean Emerita
College of Nursing | Seattle University

Educating and inspiring leaders to transform healthcare for a just and humane world.
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Anexo 8. Registro en STARS.

& Outlook

STARS Member registration

Desde STARS Society <info@stars-society.org>
Fecha Mié 27/11/2024 20:32
Para Cassandra Lizbeth Garrido Vega <CGARRIDO2018@UDEC.CL>

Dear Cassandra Garrido

Thank you for registering - you are now a member of STARS.

Explore our resources and participate in STARS through our blog.

If you haven't added your e-mail to our newsletter service, you can do this here: newsletter.

Yours, the STARS administrators
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Anexo 9. Proceso de validacion de contenido: Invitacion a comité de expertos.

Estimado/a Académico/a,

Junto con saludarle cordialmente, me dirijo a usted, debido a su experiencia
profesional y conocimiento, con el propésito de invitarle como evaluador/a experto/a
en el proceso de validacion de contenido de la Escala de Estrés Parental, en el marco
de la Tesis de Magister en Enfermeria titulada “Factores biopsicosociales y sentido

de coherencia en padres de nifios/as con Trastorno del Espectro Autista”.

Esta escala es utilizada internacionalmente para medir el estrés parental en términos
de los sentimientos y percepciones sobre esta experiencia, en madres y padres de

nifos/as con y sin problemas clinicos.

Su participacion consiste en evaluar cada uno de los 12 items de la adaptacion al
espafol de la escala, de acuerdo con los criterios de claridad, pertinencia e
imparcialidad, en una escala tipo Likert de 1 a 3 puntos. Adicionalmente podra

registrar sus observaciones, segun lo estime conveniente.

En caso de aceptar, le solicitaré completar la evaluacién en un plazo maximo de siete

dias habiles, conforme a los tiempos establecidos para la realizacién de la tesis.

Se adjunta la escala y el enlace del formulario con las indicaciones para su

evaluacion.

Ante cualquier consulta, quedo a su disposicion a través del correo
cgarrido2018@udec.cl.

Agradeciendo de antemano su tiempo y compromiso, le saluda cordialmente

Cassandra Garrido Vega
Estudiante de Magister en Enfermeria
Universidad de Concepcion
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Anexo 10. Formulario de validaciéon de contenido.

FORMULARIO DE VALIDACION DE CONTENIDO POR EXPERTO

Perfil del evaluador

Profesion: Grado académico:

Anos de experiencia: Institucion:

Estimado/a evaluador/a, a continuacion, se presenta la adaptacién espanola de

la Escala de Estrés Parental (PSS) para su revision.

Con el propdésito de aclarar conceptos, se describen las principales definiciones

y dimensiones asociadas a este instrumento.

e Estrés parental: Experiencia displacentera provocada por las demandas
asociadas a la crianza de los/as hijos/as, entendido como la combinacion
de factores positivos y negativos que caracterizan la transicién hacia la
parentalidad, que puede conducir a reacciones psicoldgicas y fisiologicas
asociadas a sentimientos y creencias negativas respecto de si mismos
como padres y del nifio/a. La escala PSS fue disefiada para medir el estrés
parental en términos de los sentimientos y percepciones sobre esta
experiencia, tanto en madres como en padres de nifios/as con y sin

problemas clinicos.
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Dimensiones del instrumento:

e Recompensas del nino/a: Referida a la satisfaccion que

madres/padres encuentran en su rol parental.

las

e Estresores: Considera los niveles de estrés que los padres encuentran

en su nuevo rol.

Se solicita que evalue cada item presentado, segun dimension de la escala, de

acuerdo con los criterios de Claridad (redaccion del item, asegura que no

presente ambigledades o contradicciones), Pertinencia (correspondencia entre

el enunciado y el constructo que se pretende medir) e Imparcialidad (items

formulados de manera objetiva, evitando sesgos), mediante una escala tipo Likert

de 1 a 3, siendo 3=de acuerdo, 2=medianamente de acuerdo y 1=no esta de

acuerdo. Marque con una X la opcién que estime adecuada. Adicionalmente

podra registrar sus observaciones, segun lo estime conveniente.

DIMENSIONES DE LA ESCALA DE ESTRES PARENTAL (PSS)

Recompensas del bebé

3 = De acuerdo 2 = Medianamente de acuerdo 1 = No esta de acuerdo

Recompensas del nifio/a

Claridad | Pertinencia | Imparcialidad

312|113 (2] 1] 3

2

1. Me siento feliz en mi papel
como padre/madre.
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3. Disfruto pasando tiempo con
mi hijo/a.

4. Mi hijo/a es una fuente
importante de afecto para mi.

5. Tener un hijo/a me da una
vision mas certera y optimista
para el futuro.

11. Me siento satisfecho/a
como padre/madre.

12. Disfruto de mi hijo/a.

Observaciones:

Estresores

3 =De acuerdo 2 = Medianamente de acuerdo 1 = No esta de acuerdo

Estresores

Claridad Pertinencia | Imparcialida
d
3|2 312|113 2

2. Atender a mi hijo/a a veces
me quita mas tiempo y energia
de la que tengo.

6. La mayor fuente de estrés en
mi vida es mi hijo/a.

7. Tener un hijo/a deja poco
tiempo vy flexibilidad en mi vida.

8. Me resulta dificil equilibrar
diferentes responsabilidades
debido a mi hijo/a.
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9. El comportamiento de mi
hijo/a a menudo me resulta
incomodo o estresante.

10. Me siento abrumado/a por la
responsabilidad de ser
padre/madre.

Observaciones:
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Anexo 11. Cartas de apoyo de las agrupaciones participantes.

FAMILIAS AZULES - HUALPEN

Hualpén, 29 de Marzo del 2025

Srta. Cassandra Garrido Vega
Enfermera

Estudiante Magister en Enfermeria
Presente

Estimada Srta. Cassandra:

Junto con saludar y por medio de la presente, se realiza compromiso
formal de participacion en proyecto de investigacion titulado "Factores
biopsicosociales y sentido de coherencia en padres de nifios/as con Trastorno del
Espectro Autista", en el marco de la obtencién del grado de Magister en Enfermeria,
por parte de la Agrupacién Familias Azules.

Sin otro particular, se despide cordialmente de usted,

/

L lior

Presidenta de la Agrupacién Familias Azules
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MAMA TEAPANA - HUALPEN

COMUNA HUALPEN de Abril de 2025

Estimada
Presidenta Comité Etico Cientifico
Presente.

Ref.: Carta de apoyo presentacion de Proyecto de Investigacion

De mi consideracion:

En mi calidad de representante de la "Fundacion de Beneficencia para la inclusion,

igualdad, derechos, desarrollo
personal, apoyo terapéutico y acompaiiamiento de personas con diagnostico en el

espectro autista y sus familias “Mama TEApafia”, declaro conocer el proyecto de
investigacion titulado “Factores biopsicosociales y sentido de coherencia en padres de
nitios/as con Trastorno del Espectro Autista”, en el marco de la obtencion del grado de
Magister en Enfermeria por parte de la Srta. Cassandra Garrido Vega, y autorizo su
presentacién para evaluacion y aprobacion por el Comité de Etica, Bioética y
Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo (VRID) de la Universidad

de Concepcidn y el Comité Etico-Cientifico del Servicio de Salud.
A este respecto:

- Certifico que la mvestigadora responsable cuenta con los conocimientos y experiencia
necesarios para liderar este proyecto.

- Declaro que el protocolo presentado no contraviene los principios éticos ni las buenas
practicas que promovemos como agriupacion.

- Considero que este estudio puede aportar informacion relevante respecto a la
experiencia de las familias, especificamente padres y madres de nilos/as con

Trastorno del Espectro Autista.

En consecuencia, manifiesto el compromiso formal de esta agrupacion con la
participacion en dicho proyecto y autorizo su realizacion en el contexto y condiciones

descritas en los documentos presentados.

Sin otro particular, saluda atentamente a usted,

FUNDACION AUTISMO HUALPEN
MAM£ TEAPANA

P, Jurfd. 1047-H del w-mén @

RUT: 65.239.267 - § HUALPEN

Paulina Donoso Badilla/Fundaciéon Mama TEApaia
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FAMILIA ASPI - SAN PEDRO DE LA PAZ

San Pedro de la Paz, 22 de Abril de 2025

Estimada
Presidenta Comité Etico Cientifico
Presente.

Ref.: Carta de apoyo presentacion de Proyecto de Investigacion

De mi consideracion:

En mi calidad de representante de la Agrupacion Familia ASPI, declaro conocer el
proyecto de investigacion titulado “Factores biopsicosociales y sentido de coherencia en
padres de nifios/as con Trastorno del Espectro Autista”, en el marco de la obtencion del
grado de Magister en Enfermeria por parte de la Srta. Cassandra Garrido Vega, y autorizo
su presentacién para evaluacion y aprobacién por el Comité de Etica, Bioética y
Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo (VRID) de la Universidad

de Concepeién y el Comité Etico-Cientifico del Servicio de Salud.
A este respecto:

- Certifico que la mvestigadora responsable cuenta con los conocimientos y experiencia
necesarios para liderar este proyecto.

- Declaro que el protocolo presentado no contraviene los principios éticos ni las buenas
practicas que promovemos como agrupacion.

- Considero que este estudio puede aportar informacion relevante respecto a la
experiencia de las familias, especificamente padres y madres de niflos/as con

Trastorno del Espectro Autista.

En consecuencia, manifiesto el compromiso formal de esta agrupacion con la
participacién en dicho proyecto y autorizo su realizacion en el contexto y condiciones

descritas en los documentos presentados.

Sin otro particular, saluda atentamente a usted,

AGRUPACION FAMILIA ASP| ii ~
RUT: 65.134,

UT: 65,134,127 - ’ 3
Lty B OSCAR SEPULYEDA ALARCON

San Padra de Ia Par PRESIDENTE
13.139.304-0
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TEACOMPANO - CHIGUAYANTE

AGRUPACION TEACOMPANO CHIGUAYANTE
Chiguayante, 23 de Abril de 2025

Estimada
Presidenta Comité Etico Cientifico
Presente.

Ref.: Carta de apoyo presentacion de Proyecto de Investigacion

De mi consideracion:

En mi calidad de representante de la Agrupacién Teacompaiio Chiguayante, declaro conocer el
proyecto de investigacion titulado “Factores biopsicosociales y sentido de coherencia en padres
de ninos/as con Trastorno del Espectro Autista”, en el marco de la obtenciéon del grado de
Magister en Enfermeria por parte de la Srta. Cassandra Garrido Vega, y autorizo su presentacion
para evaluacion y aprobacién por el Comité de Etica, Bioética y Bioseguridad de la Vicerrectoria
de Investigacién y Desarrollo (VRID) de la Universidad de Concepcion y el Comité

Etico-Cientifico del Servicio de Salud.
A este respecto:

- Certifico que la investigadora responsable cuenta con los conocimientos y experiencia
necesarios para liderar este proyecto.

- Declaro que el protocolo presentado no contraviene los principios éticos ni las buenas
Pprécticas que promovemos como agrupacion.

- Considero que este estudio puede aportar informacién relevante respecto a la experiencia de

las familias, especificamente padres y madres de nifios/as con Trastorno del Espectro Autista.

En consecuencia, manifiesto el compromiso formal de esta agrupacion con la participacion en
dicho proyecto y autorizo su realizacion en el contexto y condiciones descritas en los documentos

presentados.

Sin otro particular, saluda atentamente a usted,

Natalia Francisca Fuentes Moreno
Presidente/a Agrupacion

Agrupacion Teacompaiio Chiguayante

Teléfonos: 56 941424209 - 56 961271573 Correo: teacompanoagrupacion@gmail.com
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APRENDIENDO CON AMOR - PENCO

Penco, 30 de Abril de 2025

Estimada
Presidenta Comité Etico Cientifico
Presente.

Ref.: Carta de apoyo presentacion de Proyecto de Investigacion

De mi consideracion:

En mi calidad de representante de la Agrupacion Aprendiendo con Amor, declaro conocer
el proyecto de investigacion titulado “Factores biopsicosociales y sentido de coherencia
en padres de niios/as con Trastorno del Espectro Autista”, en el marco de la obtencion
del grado de Magister en Enfermeria por parte de la Srta. Cassandra Garrido Vega, y
autorizo su presentacion para evaluacion y aprobacién por el Comité de Etica, Bioética y
Bioseguridad de la Vicerrectoria de Investigacion y Desarrollo (VRID) de la Universidad

de Concepeion y el Comité Etico-Cientifico del Servicio de Salud.
A este respecto:

- Certifico que la investigadora responsable cuenta con los conocimientos y experiencia
necesarios para liderar este proyecto.

- Declaro que el protocolo presentado no contraviene los principios éticos ni las buenas
practicas que promovemos como agrupacion.

- Considero que este estudio puede aportar informacion relevante respecto a la
experiencia de las familias, especificamente padres y madres de nifios/as con Trastorno

del Espectro Autista.

En consecuencia, manifiesto el compromiso formal de esta agrupacion con la participacion
en dicho proyecto y autorizo su realizacion en el contexto y condiciones descritas en los

documentos presentados.

Sin otro particular, saluda atentamente a usted,

s

Silvia Gutiérrez

Presidenta Agrupacion Aprendiendo con Amor
(Firma Digital)
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FUNDACION ENLAZADOS - SAN PEDRO DE LA PAZ

San Pedro de la Paz, 27 de noviembre de 2025

Estimada
Presidenta Comité Etico Cientifico
Presente.

Ref.: Carta de apoyo presentacién de Proyecto de Investigacién

De mi consideracion:

En mi calidad de representante de la Fundacion Enlazados, declaro conocer el proyecto
de investigacion titulado “Factores biopsicosociales y sentido de coherencia en padres de
nirios/as con Trastorno del Espectro Autista”, en ¢l marco de la obtencion del grado de
Magister en Enfermeria por parte de la Srta. Cassandra Garrido Vega, y autorizo su

presentacion ante el Comité Etico-Cientifico del Servicio de Salud.
A cste respecto:

Certifico que la investigadora responsable cuenta con los conocimientos y experiencia
necesarios para liderar este proyecto.

Declaro que el protocolo presentado no contraviene los principios éticos ni las buenas
practicas que promovemos como agrupacion.

Considero que este estudio puede aportar informacién relevante respecto a la
experiencia de las familias, especificamente padres y madres de nifios/as con

Trastorno del Espectro Autista.

En consecuencia, manifiesto ¢l compromiso formal de esta fundacién con la participacion
en dicho proyecto y autorizo su realizacion en el contexto y condiciones descritas en los

documentos presentados.

Sin otro particular, saluda atentamente a usted,

/ Oooo

=4 ]
L0/ 1. guq gus™

Magdalena Inzunza Fica )

Presidenta Fundacion Enlazado:
fundacion Enlazados, comunidad a
65.237.643-6

f enlazados @ +56992120409

£ fenlazados@ gmail.com

utista
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Anexo 12. Protocolo breve de manejo en crisis y primeros auxilios psicologicos.

PROTOCOLO BREVE DE MANEJO EN CRISIS Y PRIMEROS AUXILIOS
PSICOLOGICOS (PAP) PARA PADRES PARTICIPANTES DE LA
INVESTIGACION

1. Fundamentacion

El presente protocolo fue elaborado con base en el Manual ABCDE para la
aplicacion de Primeros Auxilios Psicolégicos (PAP) en crisis individuales y
colectivas, desarrollado por la Pontificia Universidad Catdlica de Chile y
CIGIDEN™,

Considerando que esta investigaciéon aborda tematicas sensibles que podrian

rememorar eventos pasados desagradables relacionados con el diagndstico y

con situaciones familiares previas, se establece el siguiente protocolo con el

propédsito de orientar la respuesta frente a eventuales crisis emocionales agudas

en los padres participantes del estudio.

2. Objetivo

Brindar apoyo emocional inmediato a los participantes del estudio que
experimenten una crisis emocional, mediante la aplicacion del protocolo ABCDE

de Primeros Auxilios Psicoldgicos (PAP).
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3. Activacion del protocolo

El protocolo se activa en caso de que un/a participante del estudio presente
signos de desregulacion emocional, tales como:
e Llanto incontenible, angustia intensa o expresion verbal de sufrimiento
psicologico.
e Episodio de ansiedad aguda o crisis de panico.
e Manifestaciones de desesperanza o ideacion suicida.
e Conducta desorganizada, confusion o signos de desconexion de la

realidad.

4. Procedimiento

4.1. Suspensién de la actividad

La actividad sera detenida de inmediato y se buscara un espacio fisico

mas tranquilo y privado que donde se esta aplicando el instrumento.

4.2. Aplicacion PAP

A. Escucha Activa

- Crear un espacio de seguridad, validacion emocional y respeto.
- Escuchar sin interrumpir ni juzgar o acompafnar en silencio si la

persona no quiere hablar.
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- Resumir las causas del sentimiento parafraseando lo referido por el
afectado.
- Permanecer cerca de la persona, sentado a su lado y mirando al

rostro.

B. Reentrenamiento de la (B)entilacion

- Explicar que la forma como respiramos influye en nuestras
emociones.
- Guiar un ejercicio de respiracion:
1. Inspiracién en 4 tiempos.
2. Exhalacion: por la nariz o por la boca en 4 tiempos.
3. Retencidén con los pulmones “vacios” en 4 tiempos.
4. Repetir el ciclo por 5 a 10 minutos si la persona lo desea.

- Acompanar verbalmente el proceso y reforzar positivamente.

C. Categorizaciéon de necesidades

- Ayudar a identificar las necesidades: “; Qué es lo que le preocupa
o necesita ahora? ¢ puedo ayudarlo(a) a resolverlo?”

- Priorizar necesidades.
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D. Derivacion a redes de apoyo

- Ayudar al participante a contactar a las personas y/o servicios de
apoyo que podran contribuir a satisfacer sus necesidades.

- Recomendar atencién en CESFAM correspondiente o centros de
salud privados, sugerir contacto con Salud Responde (600 360
7777) u otros recursos de apoyo.

- En casos graves —como ideacion suicida, desconexion de la

realidad— activar red de emergencia llamando al SAMU (131).

E. Psicoeducacion

- Explicar que las reacciones emocionales son normales en
situaciones de crisis.
- Entregar recomendaciones sobre como cuidar su salud mental en

los proximos dias (descanso, mantener rutinas, etc.).
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