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Presentacion

Conducta Cientifica/Scientific Behavior (Revista
de Investigacion en Psicologia/ Journal of
Research in Psychology) es una revista
cientifica dirigida a estudiantes de Psicologia
editada por la Universidad Latina de Panama.

Este es el primer volumen que se publica con
el objetivo de difundir los trabajos de
investigacién formativa de estudiantes en las
lineas de investigacion que desarrolla la
escuela de Psicologia, dirigida a estudios
sobre salud mental, procesos psicoldgicos y
desarrollo y conducta infantil.

Se publican dos numeros por afio, en los
meses de enero vy julio, la revista se convierte
en el instrumento de difusion cientifica para
la formacion Academica de estudiantes vy la
incorporacion de docentes para el
fortalecimiento de la cultura investigativa.

Con este primer numero de lanzamiento
presentamos con mucho entusiasmo ante la
comunidad universitaria el desarrollo de
trabajos de estudiantes con el apoyo de
docentes en su formacién académica.

Gianna Frassati
Directora de Investigacion
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Editorial

La ensefianza de la ciencia y sus métodos es una aventura que adentra a los docentes en las
infinitas posibilidades de la produccién cientifica de los estudiantes. En especifico, las
materias experimentales de la Escuela de Psicologia de la Universidad Latina de Panama, se
convierten en laboratorios para que los futuros psicdlogos cumplan cada uno de los pasos
del método cientifico y culminen con la elaboraciéon de un manuscrito que cumpla los

estandares necesarios para un articulo apto para su publicacién en una revista cientifica.

Conducta Cientifica, se convierte en el espacio perfecto para que los mejores trabajos de los
estudiantes sean publicados, posterior a una revision por pares. De esta forma, desde
temprano los estudiantes van incursionando en los procesos de publicacion, arbitrajes vy

revisiones que los prepara para un camino académico mas riguroso.

En este primer volumen presentamos diferentes manuscritos de un proyecto de la Red
Espectro Autista Latinoamérica (REAL), el cual busca identificar las principales necesidades
de los padres y cuidadores de personas con diagnostico de Trastorno del Espectro Autista en
Panamd. Cada articulo analiza una problematica diferente en una muestra global de 163
padres. Adicionalmente, se presenta un manuscrito de un proyecto relacionado con el
conocimiento de los pediatras panamefios acerca de los Trastornos del Espectro Autista.
Todos constituyen un aporte invaluable para una region carente de datos propios al
respecto, y sirve de apoyo para futuras investigaciones que identifiquen factores
relacionados con identificacion, diagndstico y tratamiento de este grupo de condiciones del

neurodesarrollo.

Nosotros valoramos y promovemos el trabajo conjunto de los estudiantes con sus profesores
en la generacion de los proyectos, vy la elaboracidon de los manuscritos. Como resultado,
tenemos mejores proyectos de investigacion, mejores estudiantes investigadores, todo se
traduce en mejor ciencia en Panama.

Cecilia Montiel-Nava
Editora
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NIVELES DE SEVERIDAD DE LA SINTOMATOLOGIA CON TRASTORNO DEL

ESPECTRO AUTISTA (TEA).

LEVELS OF SEVERITY OF SYMPTOMS WITH AUTISM SPECTRUM DISORDERS (ASD).

Daniel Cochez

Estudiantes de la Escuela de Psicologia de la Universidad Latina de Panamd. E-mail de correspondencia:

danielcochez97@icloud.com

Recibido: 26 de abril de 2018 Aceptado: 1 de junio de 2018
Resumen
Este proyecto se basa en determinar los niveles de severidad que
PALABRAS CLAVE: proy a
. presentan las personas con TEA en una muestra panamefia.
severidad, ) . . . e L
. , Mediante un estudio de tipo y nivel descriptivo, de campo con disefio
sintomatologia, . . oL
TEA no experimental, transeccional-descriptivo. Un muestreo no
. , probabilistico intencional, arrojé un total de 104 padres/cuidadores
funcionamiento : .
. de personas con TEA, que ingresaron al portal web de la convocatoria
intelectual.

en redes sociales e instituciones panamefias dedicadas a atender

personas con TEA. Los participantes completaron una encuesta llamada “Principales
necesidades de las personas con Trastorno del Espectro Autista y sus Familias, segun la
percepcién de sus cuidadores” . Los resultados revelan que en la muestra estudiada se
obtuvo que la mayoria de sus hijos presenta diagndstico de TEA (n=39; 41.10%); con
preponderancia del sexo masculino (n=82; 86.30 %). En cuanto al nivel de severidad 44.9%
(n=39) presentaron sintomatologia y funcionamiento moderado. En el nivel de lenguaje y
severidad 44.0% (n=41) existe sintomatologia y funcionamiento moderado. En cuanto a
severidad y funcionamiento intelectual 31.9% (n=29) existe retraso o demora leve. Los

hallazgos principales

de este estudio relacionan severidad de la sintomatologia vy

funcionamiento del individuo.

Como citar el articulo: Cochez, D. (2018). Niveles de severidad de la sintomatologia con trastorno del
espectro autista (TEA). Conducta Cientifica. Revista de Investigacion en Psicologia. Universidad Latina

de Panamag, 1 (1), 16-25.
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Abstract
KEYWORDS: This project aims to identify severity levels in people with a diagnosis
severity of ASD in a Panamanian sample. A non-probabilistic sample of 104

symptomatology, caregivers of people with ASD, entered the website and completed a
ASD, intellectual  SUrvey about perceptions about major needs of caregivers of people
with ASD. Results showed that for this sample most of the children
present a diagnosis of ASD (n = 39; 41.10%); with a preponderance of
males (n=82; 86.30 %). Regarding the level of severity 44.9% (n=39) presented moderate
symptoms and moderate functioning. Regarding the relationship between language level
and severity, we found that 44.0% (n = 41) has moderate symptomatology and functioning
p. In terms of severity and intellectual functioning 31.9% (n = 29), there is a slight delay. The
main findings of this study are related to the severity of symptoms and functioning of the
individual.

functioning

Introduccidn

Morales, Doménech-Llaberia, Jané, y Canals (2013) expresan que los trastornos del espectro
autista (TEA) engloban un conjunto de trastornos del neurodesarrollo, denominados hasta
ahora Trastornos Generalizados del Desarrollo (DSM-IV-TR y CIE-10). Estos trastornos hacen
referencia a un continuum de cuadros sintomatolégicos de diferente severidad
caracterizados por déficits persistentes en las habilidades de interaccién social y la
comunicacién, asi como por la presencia de patrones de comportamiento e intereses
restringidos y repetitivos.

La severidad de la sintomatologia de autismo ha tenido gran relevancia en torno a los
diversos comportamientos que presentan las personas con TEA. Actualmente se sabe que la
severidad de los sintomas en las personas con TEA causa un deterioro clinicamente
significativo en lo social, laboral u otras areas importantes del funcionamiento habitual. Los
niveles de severidad se determinan segun el sintoma y funcionamiento del individuo y varia
desde el nivel leve hasta el mas severo. Se ha vuelto evidente que la etiologia, tratamiento
y el nivel de mas "leve" el autismo es, en muchos casos, bastante distinto del autismo mas
"severo" (Venker et al.2014).

En el grado mas severo que abarca las manifestaciones mas profundas principalmente se
observaron la ausencia del desarrollo de lenguaje, ademas evitan mirar a los 0jos a otros y
se aislan de su entorno. Ademas también la carencia de expresion de emociones y de
intereses o actividades de manera reducida. Por otro parte en el grado intermedio o
moderado se ve reflejado los mismos sintomas del autismo severo pero con menor
intensidad, y por ultimo el grado leve presentd un alto funcionamiento y a diferencia de los
otros tipos o grados de autismo en este caso el desarrollo del lenguaje fue normal, al igual
gue sus procesos cognitivos, manteniéndose dentro de los parametros. (Mehling y Tassé,
2016).
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Hasta la fecha, la gravedad del autismo se ha conceptualizado informalmente en términos
del funcionamiento del lenguaje, deterioro cognitivo, comportamiento adaptativo, y su
presencia de conductas desafiantes como la agresién (Gotham, Pickles, & Lord, 2009).

De la Iglesia Gutiérrez (2012) sefialo que la co-ocurrencia de los trastornos del espectro
autista estaria relacionada, por un lado, con que las propias dificultades del TEA pueden
representar una manifestacién temprana de la ansiedad y severidad de sintomas, que en la
adolescencia se agravaria al ser conscientes de sus dificultades; y que la comorbilidad puede
ser debida al solapamiento de criterios diagnodsticos.

Gomez y Alvarez (2008) apuntan a la conducta social y a la comunicacién social como
marcadores de la severidad de los sintomas del espectro autista. Por otro lado, los nifios
autistas no suelen establecer relaciones afectivas con sus padres ni cuidadores, no lo buscan
tampoco. No llegan asi a desarrollar mecanismos de interaccién social analogos a los que se
encuentran en el nifio normal.

Rivero, Garrido y Martinez (2014) mencionan que la alteridad o severidad en el lenguaje y la
comunicacion en los sujetos con TEA se ha encontrado de forma general en el AAF, existe un
déficit a nivel de la capacidad pragmatica del lenguaje dentro del que se incluyen: carencia
de habilidades para adecuar y seleccionar el uso del lenguaje a los contextos sociales,
incapacidad de mantener el ritmo de la conversaciéon en coherencia con la expresién
emocional del interlocutor, falta de interés por el discurso de la otra persona y dificultades
para respetar el turno. Ademas, estos individuos evitan discutir temas de relevancia social o
emocional que son informales o requieren un uso simplificado del lenguaje. Sin embargo
muchos estudios se ha encontrado que la severidad a este nivel demuestra un mayor
compromiso en las personas con TEA que en las que tienen AAF.

Gdémez y Cernuda (2007) sefiala que las evidencias cientificas sefialan que los sintomas que
se encuentran en el espectro autista son el resultado de alteraciones mas o menos
generalizadas del desarrollo de diversas funciones del sistema nervioso central y en sus
estudios llego a la conclusidon que las alteraciones del lenguaje y de la comunicacion son
también notables y persistentes, y afectan tanto a las habilidades verbales como a las no
verbales. Puede asi producirse un marcado retraso del desarrollo del lenguaje hablado o
incluso, y no en pocos casos, su ausencia total.

De La Iglesia y Olivar (2008) presentaron una revision de los estudios e investigaciones sobre
los programas de intervencion en el ambito de la comunicacion social y mas especificamente
en el drea pragmatica en el colectivo de personas con trastornos del espectro autista de nivel
alto de funcionamiento cognoscitivo concluyeron que los trabajos sobre las intervenciones
socio-comunicativas en el colectivo de personas con TEA-AF son escasos y en muchas
ocasiones se encuentran dentro de programas mas amplios de entrenamiento en habilidades
sociales. Al igual que los estudios Mebarak, Martinez y Serna (2009) acerca de las diversas
teorias y programas de intervencion del TEA; los trabajos empiricos de investigacién
muestran que las dificultades mas relevantes del colectivo de personas con TEA-AF tienen
gue ver con la comunicacién y la relaciéon social.
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Morales, Doménech-Llaberia, Jané, y Canals (2013) realizaron un estudio de la prevalencia
de TEA en nifios de segundo ciclo de educacion infantil es significativa y alcanza valores
proximos a los obtenidos por otros estudios en edad escolar. En la mayoria de casos, los
sintomas de TEA coexisten con sintomas de otros trastornos, principalmente TDAH vy tics. Por
lo tanto, se puede concluir que el desarrollo de estos nifios en el aula, sus manifestaciones
comorbidas y la presencia de un elevado nivel de estrés familiar, pueden ser buenos
indicadores para la deteccidn precoz de estos trastornos.

El objetivo de este trabajo estuvo dirigido a determinar la severidad de la sintomatologia de
TEA en una muestra panamefia; y la relacion entre severidad de sintomas, funcionamiento
intelectual, nivel de lenguaje expresivo y género.

Método

El instrumento utilizado fue la encuesta “Principales Necesidades de las Personas con
Trastornos del Espectro Autista y sus Familias segun la percepcion de sus cuidadores” (REAL,
2016). Los participantes completaron la encuesta disefiada con el objetivo de entender las
necesidades y las dificultades que enfrentan las personas con TEA y sus familias para buscar
y recibir ayuda. Los resultados de esta encuesta serviran para mejorar el cuidado y los
servicios de personas con TEA en paises latinoamericanos.

La encuesta fue Desarrollado por Daniels & SEAN National Coordinators y Autism Speaks y la
versiéon en espafiol latinoamericano por Montiel Nava, Rattazzi, Garrido, Garcia, Cukier, y
Valdez.

Los padres o cuidadores que aceptaron colaborar con este estudio, respondieron un
cuestionario Unico para conocer la realidad de las familias. Pudo ser llenado por todos
aquellos adultos que tengan un hijo o sean responsables de una persona que haya sido
diagnosticada con TEA y que se consideren cuidadores. Era requisito que conviviera con la
persona.

El cuestionario estd compuesto de 5 secciones: Seccion 0. Datos basicos de la encuesta, la
cual consta de 3 items, Seccién 1. Caracteristica Demograficas Familiares, compuesta por 6
items, Seccién 2. Caracteristicas del nifio afectado, 13 items, Seccién 3. Uso de Servicios, 14
items, Seccion 4. Percepcion de los padres/cuidadores, 29 items.

Los datos cuantitativos fueron recolectados a través de encuestas con los padres y
cuidadores. La muestra estuvo conformada por un total de 104 cuidadores. Mediante un
estudio de tipo y nivel descriptivo, de campo con disefio no experimental, transeccional-
descriptivo.

Para lograr cubrir la poblacidon a encuestar, se solicitd una carta a la Universidad Latina de
Panama para su colaboracién de las diferentes instituciones correspondientes en Panama,
para los padres/cuidadores de las personas con TEA. Al mismo tiempo, este proyecto de
investigacion fue aceptado por el Comité Institucional de Etica de la Universidad Latina de
Panama.

Conducta Cientifica/ Scientific Behavior
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Procedimiento

Para poder completar las encuestas debian ser padres /cuidadores que se encuentren en
Panama y con la persona que tenga TEA. Se realizd encuestas a través de instituciones,
padres de familia o cuidadores para que participaran en la investigacion. Se publicé la
informacion en redes sociales tales como Facebook, Instagram y Twitter.

En el llamado se informé sobre el portal web que contenia el instrumento, en dicho portal
aparece el consentimiento informado y las personas participantes. Se garantizé la
confidencialidad y el anonimato de la informacion recibida. Las encuestas fueron anénimas
para evitar aminorar la posibilidad de cualquier dafio moral a aquellos. Para introducir los
datos en la encuesta aplicada no es necesario revelar ningln dato de identificacion personal.
La autorizacion de las diferentes instituciones para realizar las encuestas fue requerida.

Se aplicé la encuesta a papel y lapiz. Adicionalmente, se dejaron encuestas impresas de
manera que las instituciones pudieran divulgar a los padres o cuidadores para su aplicacion.
Posteriormente dichas encuestas impresas fueron transcritas al portal web. Culminado el
tiempo estipulado de la recoleccién de datos, se analizaron los resultados obtenidos.

Analisis de datos y resultados

A continuacién, se presentan los resultados obtenidos con el fin de dar respuesta a los
objetivos planteados. Para el analisis de los datos, se emplearon estadisticas descriptivas con
la ayuda del programa SPSS version 21, de las cuales se obtuvieron las frecuencias absolutas
y relativas de las dimensiones e indicadores del Cuestionario de las Principales Necesidades
de las Personas con Trastornos del Espectro Autista y sus Familias segun la Percepcién de sus
Cuidadores con respecto a la severidad de sintomas, nivel de funcionamiento intelectual y
nivel de lenguaje.

En las caracteristicas de la muestra estudiada, la mayoria de sus hijos presenta diagndstico
de TEA 41.10%(n=39).Preponderancia en el sexo masculino 86.30%(n= 82).Prevalencia desde
los siete a treinta un afios de edad 42.20%(n=54).Se refleja mas el nivel universitario
alcanzado por los padres o cuidadores 60.60%(n=63). Y la relacién del hijo con TEA y la madre
80.40%(n=80). (Ver tabla#1).

De acuerdo al objetivo de la severidad y el género (Tabla No.1) se refleja en preponderancia
en el sexo masculino 86.30% (n=82); En el sexo femenino fue 13.70% (n=13).Al estudiar la
relacion entre severidad y género no se encontrd relacion significativa entre nivel de
severidad y género (x2=2.774; ~ .428). (Ver Grafica No.1).
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Tabla 1

Caracteristicas demograficas
Familiar Frecuencia
1.Lugar de residencia
Chiriqui 4
Coldn 3
Panama 75
Panamad Oeste 22
2.Nivel educativo de la persona con TEA
Primaria 2
Secundaria 9
Terciario 7
Universitario 63
mas alto que grado universitario 23
3.Relacién con la persona con TEA
Madre 80
Padre 15
abuelo(a) 8
Persona afectada
4.Sexo
Masculino 82
Femenino 13
5.Edad
0a3 39
4 11
5 12
6 13
7a31 54
6.Diagnostico Actual
Autismo 21
Sindrome de Asperger 16
TGD 6
TEA 39
TGDNE 11

Fuente: Cochez (2018)
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Porcentaje

3.80%
2.79%
72.21%
21.20%

1.90%
8.70%
6.70%
60.60%
22.10%

80.40%
17.60%
2.00%

86.30%
13.70%

30.30%
8.10%
9.30%

10.10%

42.20%

22.00%
16.80%

8.50%
41.10%
11.60%

Revista de Investigacion en Psicologia/ Journal of Research in Psychology. Volumen 1 Numero 1 Afio 2018



Grafica 1
Severidad de sintomas y género
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En el objetivo de la severidad y el nivel de lenguaje (Tabla No.2) muestra que no habla
16.8%(n=16). Usa solo palabras sueltas el 21.1% (n=20). Usa frases de dos o tres palabras
20.0%(n=18). Usa oraciones de cuatro o mas palabras 18.9%(n=18). Usa oraciones complejas
23.2%(n=21). Se encontraron relaciones significativas entre severidad y nivel de lenguaje
(x?=28.379; p= 0.005) lo cual indica que a mayor severidad, menor serd el desarrollo del

lenguaje. (Ver Grafica No.2).

Tabla 2

Nivel de severidad y su relacion con el género, nivel de lenguaje y funcionamiento intelectual.

1.Género

Masculino

Femenino

Total

2.Nivel de lenguaje

No habla

Usa solo palabras sueltas

Usa frases de dos o tres palabras

Usa oraciones de cuatro o mas palabras

Usa oraciones complejas
Total

3.Funcionamiento intelectual
Retraso moderado-severo
Retraso leve

Promedio
Por encima del promedio

Total
*P<0.05
Fuente: Cochez (2018)
Conducta Cientifica/ Scientific Behavior
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Grafica 2
Severidad de sintomas y nivel de lenguaje
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En el objetivo segun la severidad y funcionamiento intelectual (Tabla No.2) la mayoria
presentd un retraso o demora leve con un 31.9%(n=29), seguido por los que estaban en el
rango del promedio 24.5%(n= 23), por encima del promedio 12.0%( n=12) y en menor
medida tuvieron retraso o demora moderada/severo 9.6%(n=9). Hubo relacién significativa
entre severidad y funcionamiento intelectual ((x?=29.025; p 0.04). (Ver Gréfica No.3).

Grafica 3
Severidad de sintomas y funcionamiento intelectual

Severidad de sintomas y funcionamiento intelectual
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Discusion

Esta investigacion determind la sintomatologia y funcionamiento del individuo con TEA. Se
percibid dentro de los resultados en la severidad de sintomas es moderado y presentan un
funcionamiento intelectual de retraso leve y a mayor severidad, menor sera el desarrollo del
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lenguaje. En los ultimos afios las alteraciones del lenguaje y de la comunicacion son notorias y
persistentes lo cual puede asi producirse un marcado retraso del desarrollo del lenguaje si
no se trata en su debido tiempo. La severidad también puede influir en la carencia de
expresion de emociones y de intereses o actividades de manera reducida lo cual requieren
unas necesidades educativas especiales.

Rivero y Garrido (2014) sefialan en su estudio que especificamente, el diagndstico del TEA es
realizado a partir de ciertos criterios dentro de los cuales se encuentran: una alteracién
cualitativa de la interaccion social y de la comunicacion, patrones de comportamiento,
intereses y actividades restringidas, repetitivas y estereotipadas, y retraso significativo del
lenguaje. También se reflejé que en alrededor del 75% de los casos existe un retraso mental
de leve a moderado (Cl 35- 50), asociado a un conjunto de alteraciones del desarrollo de las
habilidades cognoscitivas. Se han encontrado que si bien no siempre existe un diagndstico
comoérbido de retraso mental en los sujetos con TEA, si se presenta un perfil irregular en las
habilidades cognitivas; por ejemplo, para el caso de Alto Funcionamiento y el nivel de
lenguaje receptivo puede ser inferior al del lenguaje expresivo.

Conclusiones

Panama no cuenta con un registro de la cantidad de TEA y menos en sus diferentes niveles
de grados leves, moderados o severos; pero con una pequefia cantidad de encuestas y
entrevistas ayudan, a pesar que este trastorno no tiene cura, pero si un constante
tratamiento para desarrollar habilidades que les facilite su inclusion tanto en la familia como
en la sociedad e incluso laboral. Las familias dieron ademas como respuesta aceptacion y
apoyo al ser informada del diagndstico.

Basados en los resultados obtenidos de los padres/cuidadores de estas personas con TEA se
obtuvo en el aspecto de la sintomatologia y funcionamiento del individuo con TEA; en que
se refleja la severidad de sintoma moderado y retraso leve y a mayor severidad, menor sera
el desarrollo del lenguaje. Al presentar una sintomatologia moderada las necesidades que
tiene requieren un altisimo grado de dedicacién y trabajo, que debe proveerse. Ademas, sus
familias pasan por un periodo muy critico de asimilacién del trastorno del hijo, que requiere
ayuda profesional y un firme apoyo.
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Resumen
El propdsito fundamental de esta investigacion fue determinar las
PALABRAS CLAVE: Propostt , ta (nvestis !
. i caracteristicas mas comunes identificadas por los pediatras al
Diagnostico, ] , , o
L diagnosticar un Trastorno del Espectro Autista en la Republica de
Caracteristicas ] ) ] o N o
Panama. El tipo de investigacion a utilizar fue descriptiva. La muestra
Comunes,

sera conformada por un estimado de 22 pediatras seleccionados de
Trastorno del o ] ) o

. manera no probabilistica- intencional. Para realizar la medicién de las
Espectro Autista,

. variables se utilizd el cuestionario “Instrumento para Pediatras”. Los
Pediatras.

resultados buscaron identificar el nivel de conocimiento en las
practicas profesionales, criterios, sintomatologia, causa u origen de este trastorno. Las
implicaciones del estudio recaen en la concientizacion de los sintomas del TEA y
mejoramiento de los diagndsticos realizados en Panama, para asi poder contribuir a una
deteccidon temprana y a un tratamiento oportuno y eficaz a los nifios que se encuentren
afectados por esta clase de trastornos del desarrollo. Los resultados indicaron que sintomas
como Falta de Contacto Visual, el Mutismo y el Retraso en el Lenguaje son sintomas
considerados necesarios por los pediatras al momento de diagnosticar un TEA. La encuesta
realizada mostré que la mayoria de los pediatras no realizan diagndstico del autismo,
recomiendan como principal estrategia referir a un psicoélogo.

Como citar el articulo: Villarreal, A; Hartman, H; Arauz, R; Quevedo & R; Del Cid, W. (2018).
Caracteristicas mas comunes del diagndstico de trastorno del espectro autista realizado por
pediatras. Conducta Cientifica. Revista de Investigacion en Psicologia. Universidad Latina de Panam3,
1(1), 26-32
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Abstract
KEYWORDS: The main goal of this study was to explore the most frequent
Diagnosis, characteristics that pediatricians in Panama identify when making an
Common Autism Spectrum Disorder diagnosis. It was a descriptive research.
Characteristics, 22 pediatricians completed a survey. Results looked into level of
Autism Spectrum  knowledge about diagnostic criteria, symptoms, and etiology of the
Disorder, disorder. Implications of the study deals with awareness of ASD

Pediatricians. symptoms in Panama, and as a consequence it will contribute to early

detection, timely and efficient treatment for affected children. Data
showed that lack of eye contact, mutism, and language delay were symptoms labeled as
needed for pediatricians when diagnosing ASD. Most pediatricians in Panama do not make
diagnosis of ASD, and as a common strategy they included referral to a psychologist.

Introduccidn

El trastorno del espectro autista (TEA) ha sido catalogado en el Manual de Diagndstico y
Estadisticos de los Trastornos mentales (DSM-5)( American Psychiatric Association (APA),
2013 ) dentro de la categoria del trastorno del neuro desarrollo. Es descrito como un cuadro
gue presenta sintomas y perturbaciones en varias etapas del desarrollo. Se puede dividir su
sintomatologia en tres categorias: las habilidades para la interaccién social, las habilidades
para la comunicacion, y la presencia de comportamientos, intereses y actividades
estereotipados. Estos trastornos se caracterizan por déficits graves y alteraciones
generalizadas en multiples areas del desarrollo. Se incluyen alteraciones de la interaccién
social, anomalias de la comunicacion y la presencia de comportamientos, intereses y
actividades estereotipados (Pichot, 1995).

De acuerdo con el DSM-5 (APA 2013) existen cuatro criterios principales para diagnosticar
TEA : retraso o ausencia del habla sin gestos compensatorios, falta de respuesta al habla a
los demas, problemas para iniciar o mantener una conversacién normalmente, uso
estereotipado o repetitivo del lenguaje. También existen personas cuyos sintomas son en
menor grado a los anteriormente mencionados, estos son denominados Trastorno del
Espectro del Autismo con Alto Funcionamiento Cognitivo (TEA-AF).

A diferencia de una persona con TEA, las personas con TEA-AF, hablan sin retraso alguno, sin
embargo, sus interacciones estan detonadas por un contenido repetitivo y extrafio. Otra
caracteristica de esta variacion TEA es que su comunicacidn no verbal es escasa y su voz
mantiene siempre un tono mondtono, acompafado también de gestos inapropiado o
incoherentes a lo que estan diciendo. Sus interacciones estan marcadas por desinterés y falta
de empatia y se resisten al cambio, presentando un comportamiento rutinario y repetitivo.
Sus intereses son limitados y escaso, pero en consecuencia de esto mantienen una memoria
de repeticién muy buena.

Es importante que la persona que pueda tener autismo tenga un diagndstico lo antes posible
para una intervencion temprana debido a que permitira: Inicio temprano del tratamiento,
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planificacion educativa y atencién médica, prevision de ayudas de familiares y asistenciales,
mejora de sus habilidades y estrategias, mejora del comportamiento.

Método

El tipo de investigacion a utilizar fue descriptiva. Para realizar la medicién de las variables se
utilizd el cuestionario “Instrumento para Pediatras”. La muestra estuvo conformada por
profesionales panamefios en el area de pediatria, seleccionados a través de un muestreo no
probabilistico intencional de 22 pediatras. Los pediatras fueron contactados mediante redes
sociales y correo electrénico, indicando el propdsito de la investigacion y adjuntando el
instrumento a utilizar para que sus respuestas puedan formar parte del estudio realizado. El
Unico criterio de inclusién era que los pediatras fueran residentes de la Republica de Panama
al momento del estudio.

Instrumento:

El instrumento utilizado fue el cuestionario “Instrumento para Pediatras” (Daley & Sigman,
2002), el cual busca identificar el nivel de conocimiento en las practicas profesionales,
criterios, sintomatologia, causa u origen de este trastorno utilizando preguntas cerradas,
ademas de la utilizacién de la escala de Lickert. El cuestionario se encuentra dividido en tres
partes; la primera parte consiste en que el sujeto, en este caso el pediatra, conteste
preguntas relacionadas a su informacién general y carrera profesional, asi como si han tenido
casos relacionados al TEA. La segunda parte consta de 30 items de seleccion simple con una
escala de Lickert: (1) Totalmente de acuerdo, (2) Mayormente de acuerdo, (3) Algo de
acuerdo, (4) Algo en desacuerdo, (5) Mayormente en desacuerdo, (6) Totalmente en
desacuerdo. En esta segunda parte se buscéd medir el conocimiento que tienen los pediatras
acerca de los sintomas principales del TEA y qué tan de acuerdo estan con los casos
presentados en los items. La tercera parte consiste en una serie de opciones en las cuales el
especialista indicara si es “necesario”, “Util pero no necesario” o “no es util”. En esta tercera
parte se determind cudles son las caracteristicas mas relevantes que el especialista considerd
necesaria o innecesaria para realizar un diagnéstico acertado.

El instrumento fue disefiado originalmente para ser utilizado por pediatras, psicélogos y
psiquiatras de la India. Un total de 937 profesionales indios participaron en este estudio, El
objetivo de este fue comparar el nivel de conocimiento que tenian acerca del TEA.

Rios & Rivero (2013) realizaron la traduccion y la validacion por jueces (7 expertos en el
idioma espafiol) por un estudio con 75 pediatras venezolanos y asi garantizar que el
cuestionario se adaptaba a la cultura estudiada.

Resultados

Los resultados fueron tabulados mediante la herramienta de resultados de encuesta de
Google Analytics, los cuales arrojaron los siguientes resultados:
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Tal y como muestra la Tabla 1, las caracteristicas demograficas de la muestra con respecto
al origen de los participantes la representacion mas alta fue de la provincia de Panama con
12 pediatras provenientes de ahi (55.6%). Alrededor de un 55.6% de los profesionales
indicaron ser del sexo femenino y un 44.4% de sexo masculino. Los participantes tenian una
variedad de experiencia profesional, cinco de ellos (29.4%) teniendo diez afios de practica.

Tabla 1
Datos Demograficos

Provincia N Porcentaje
Panama 12 55,60%
Herrera 9 38,90%
Darién 1 5,50%

Sexo N Porcentaje
Masculino 12 55,60%
Femenino 10 44,40%

Afios de Practica N Porcentaje

1 5,9%

1 5,9%

3 17,5%

10 5 29,4%
11 2 11,8%
12 1 5,9%
15 2 11,8%
20 1 5,9%
25 1 5,9%

Fuente: Arauz, Del Cid, Hartman, Quevedo y Villarreal (2018)

Los resultados expresados en la tabla 2, indican que la caracteristica mas relevante para
diagnosticar TEA es la falta de contacto visual (68.2%). Los pediatras indicaron que la
caracteristica menos relevante al momento de considerar un diagndstico para un TEA son
las alergias (68,2%). Otro sintoma considerado por los pediatras como necesario para el
diagndstico de la TEA son los cambios repentinos en los estados de animo, con el 45,5%
considerandolos necesarios. El retraso en el lenguaje es otro sintoma por considerar para el
diagnostico de la TEA con el 68,2% de los participantes indicando que es necesario. El
mutismo es una de la sintomatologia necesaria para diagnosticar TEA con un 68,2% de
aceptacion.
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Tabla 2
Sintomas Necesarios para el Diagnostico de Autismo
Util pero no No
Necesario Necesario Necesario
Sintomas (%) (%) (%)
Falta de contacto
visual 15 (68.8%) 0(0%) 0 (0%)
Alergias 0 (0%) 1(4.5%) 15 (68.2%)
Cambios de animo | 10 (45.5%) | 5 (22.7%) 0 (0%)
Retraso en el
lenguaje 15 (68.8%) 1(4,5%) 0(0%)
Mudismo 15 (68.8%) | 3(13,6%) 0(0%)

Fuente: Arauz, Del Cid, Hartman, Quevedo y Villarreal (2018)
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Los profesionales concordaron en un 88.9% que el TEA es un trastorno del desarrollo.
También muestra que el 27.8% de los participantes coincide en que la causa del autismo es
desconocida en la mayoria de los casos (Tabla 3). Por ultimo, la tabla muestra que el 58.8%
de los pediatras estd de acuerdo con que el asesoramiento para padres en técnicas de

entrenamiento es un tratamiento efectivo del autismo.

Tabla 3
Definicion, Etiologia y Manejo
Totalmente | Mayormente Algo Algo Mayormente | Totalmente
de de de en en en
Acuerdo Acuerdo Acuerdo | Desacuerdo | Desacuerdo | Desacuerdo
El Autismo es un
Trastorno del 88,9% 5,5% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0%
Desarrollo
En la Mayoria de los
Casos No Se Sabe la 27,8% 11,1% 22,2% 22,2% 11,1% 0,0%
Causa del Autismo
El Asesoramiento a los
Padres en Técnica de
Entrenamiento es un 58,8% 23,5% 5,9% 0,0% 0,0% 5,9%
Tratamiento Efectivo
del Autismo

Fuente: Arauz, Del Cid, Hartman, Quevedo y Villarreal (2018)

Discusion:

El objetivo de este trabajo fue obtener los datos descriptivos para asi poder verificar cuales
son los sintomas mas comunes considerados por los pediatras al momento de realizar un
diagndstico. Los sintomas mdas comunes y de mayor importancia que pudimos obtener en el
estudio realizado y considerados por ellos son: la falta de contacto visual, mutismo, cambios
de animos repentinos y retraso en el lenguaje. Mientras los menos importantes fueron:
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alucinaciones, alergias, actividades rigidas o estereotipadas, comportamientos agresivos,
trastorno del pensamiento, fascinacién por las luces brillantes, interés en los objetos que
giran.

Sin embargo, segun el DSM-5 (APA, 2013) los efectos del autismo y la gravedad de los
sintomas son diferentes en cada persona. Dicho manual muestra las caracteristicas del
espectro autista: problemas de comunicacion, dificultad para relacionarse con personas,
cosas y eventos, movimientos o comportamientos corporales repetitivos.

Podemos concluir que los pediatras que realizaron este estudio tienen los conocimientos
para poder diferenciar el Trastorno del Espectro Autista de la esquizofrenia en infantes. La
encuesta realizada mostré que la mayoria de los pediatras no realizan diagndstico del
autismo, y recomiendan como principal estrategia referir a un psicélogo.

Recomendaciones

Concientizar a los pediatras acerca del trastorno del espectro autista por medio de la
utilizacién de exposiciones virtuales, brindar informacion a los profesionales de la salud y a
los padres sobre las conductas que acompafian a un adecuado desarrollo del nifio, apoyar a
los padres a entender acerca de los sintomas y dirigirlos a los psicélogos como primera
opcién después de verificar los sintomas presentes en el menor y explicar en cobmo mejorar
la situacién de los infantes con TEA por medio de charlas en centro de salud u hospitales y
asi poder fortalecer el conocimiento de este en la poblacion. Los profesionales deben de
abordar la informacién ayudando a los padres a que tomen consciencia, que comprendan y
acepten las dificultades del menor.

Limitaciones

Durante el proyecto realizado algunas de las limitaciones incluye la muestra: se tenia
planteada la participacién de 150 pediatras y solo se pudo obtener participacion de 22
pediatras. Otra limitacion que se presentd fue la falta de informaciéon en torno a
investigaciones sobre TEA en la Republica de Panama, ya que el diagndstico de este por
pediatras demostro ser escaso.
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Resumen
El objetivo de esta investigacion es determinar cual es la valoracion

PALABRAS CLAVE: que tienen los padres o cuidadores de los pacientes con TEA con
calidad de vida, respecto al apoyo que perciben para una mejor calidad de vida,
percepcion, TEA, mediante un estudio de tipo y nivel descriptivo, de campo o disefio
cuidador, calidad ~ no experimental, transeccional-descriptivo. Un muestreo no
de vida. probabilistico accidental, arrojo un estudio de 162 sujetos que

ingresaron al portal web en redes sociales e instituciones panamefias
dedicadas a atender personas con TEA, tomando en consideracion que 104 personas
lograron responder casi toda la encuesta. Se aplicd una encuesta que se llama “Principales
necesidades de las personas con Trastornos del Espectro Autista y sus familias, segun la
percepcion de sus cuidadores”. Los resultados buscan que con la muestra estudiada se pueda
identificar de dénde proviene el apoyo a los padres o cuidadores de las personas con TEA,
las necesidades de los padres o cuidadores ante las redes de apoyo sociales para el manejo
de la calidad de vida, identificar los tipos de centros de apoyo en Panama tanto para las
personas con TEA como para los padres o cuidadores, saber el grado de satisfaccion e
importancia que tiene los padres o cuidadores para la calidad de vida del cuidador y del
paciente con TEA y es importante ya que se podria identificar los desafios y prioridades para
una mejor interaccién social, y su desarrollo y mejor habilidades de la vida diaria. En cuanto
a los resultados obtenidos la mayoria de los cuidadores son madres que dicen no recibir
ningun tipo de ayuda (N=114) ni forman parte de ningln centro u organizacion que los
apoyen en el manejos de sus necesidades (N=119) también estdn muy satisfechos y como
algo importante con el apoyo que reciben a nivel familiar, escolar y de los amigos, con una
muy importante valoracién con la buena relacion de los profesionales y dicen estar muy
satisfechos.

Como citar el articulo: Salomé, D. (2018). Percepcion de la calidad de vida de los padres y cuidadores
de personas con trastorno del espectro autista (TEA). Conducta Cientifica. Revista de Investigacién
en Psicologia. Universidad Latina de Panama, 1 (1), 33-42.
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Abstract
KEYWORDS: The primary goal of this study was to describe the perception that
quality of life, caregivers of people with ASD have regarding the support they
perception, TEA, receive to improve their quality of life. A non-probabilistic sample of
caregiver quality 163 caregivers of people with ASD, entered the website and
of life. completed a survey about perceptions about major needs of
caregivers of people with ASD. The study tried to identify in the
sample the sources of supports, caregivers’ needs related to social support and quality of
life, and satisfaction and importance of support for the caregivers’ quality of life. Regarding
the results, the majority of caregivers expressed they are not receiving any help (N = 114) or
belong to any institution or organization who support them in the management of their
needs. Some of them are also very satisfied and perceived as something important the
support they receive from family, school, and friends. Also, having a good relationship with
professionals is perceived as important.

Introduccion

Actualmente, resulta de interés estudiar en Panama la calidad de vida tanto de los cuidadores
como de las personas con TEA, ya que Panama no escapa del fendmeno del incremento del
TEA en el mundo. Para este momento solo se encontrd una encuesta realizada en la
poblacion de Panama en el 2013 que arrojo una poblacién de 686 personas con autismo,
(Cardoze, 2013), y en el 2014 el Instituto Panamefio de Habilitacién Especial (IPHE) presento
una informacién estadistica donde 314 nifios y jovenes con autismo recibieron algun servicio
de esta institucion durante ese afio. (IPHE, 2014). Cabe destacar que fue a partir del 2013,
que la Asociacién Americana de Psiquiatria (APA) (American Psychiatric Association -2013)
publicé la nueva versién del Manual Diagndstico y Estadistico de los trastornos mentales
(DSM-5, APA-2013) donde el Autismo o Trastorno Autista, Sindrome de Asperger, Trastorno
Generalizado del Desarrollo No Especificado (TGNE) y Trastorno Generalizado Autista (TGA),
reunieron los criterios para fusionarlo en un Unico trastorno: Trastorno del espectro autista
(TEA).

El Autismo vy los Trastornos del Espectro Autista (TEA) constituyen uno de los trastornos mas
enigmaticos y limitantes que existen, ya que las personas afectadas con este trastorno
presentan alteraciones en tres areas basicas del desarrollo, como la comunicacién verbal y
no verbal, la flexibilidad en el comportamiento y en los intereses y la interaccion social. Estas
caracteristicas que definen a las personas con TEA definitivamente provocan desajustes en
la dindmica familiar y generan necesidades tanto en el desarrollo como en todos los
ambientes para una calidad de vida. (Cabanillas, 2010)

Algunas personas se desarrollan a niveles en los cuales su TEA no es comUnmente
perceptible, otros requieren ser cuidados de por vida, el integrase a escuelas regulares o
tener centros de apoyo, el apoyo de los amigos, escuela, familia y profesionales, para su
desempefio y calidad de vida es muy diferente de individuo a individuo ya que ninguna
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persona es igual entre siy las personas con TEA no son la excepcion (Garcia-Hortal, 2017)

Y es aqui donde se presenta la siguiente interrogante: la percepcion de la calidad de vida de
los padres y cuidadores responsables de una persona con TEA. Esta investigacion tiene como
finalidad ofrecer mayor informacién acerca del apoyo que reciben los padres o cuidadores
de personas con TEA, el conocimiento de los centros y la escala de satisfaccion e importancia
para la mayor calidad de vida posible. En cuanto a los aportes que esta informacion arrojo
en las encuestas, se pretende fomentar conciencia en cada uno de los centros y
organizaciones tanto publicas como privadas existentes hoy dia en Panama para ofrecer un
mejor apoyo a la poblacion de los padres y cuidadores de las personas con el trastorno del
Espectro Autista ya que es una poblacion un poco desatendida con el fin de mejorar la calidad
de vida tanto de los padres o cuidadores como de los pacientes con TEA.

Método

Se hizo una investigacion no experimental, transeccional descriptivo, sin realizar ningun tipo
de intervencion para identificar las necesidades principales de la calidad de vida percibida
por los padres y cuidadores de las personas con diagnostico de TEA, por medio de una
convocatoria por las redes y se visitaron algunas instituciones. Dirigido a una poblacion de
padres o cuidadores de personas diagnosticadas dentro del Espectro Autista en la ciudad de
Panama en Centros de Atencidn Publicos y Privados, en el periodo del 21 de febrero al 31 de
marzo del 2018.

Se utilizd un cuestionario compuesto por 5 secciones: lugar de residencia y dambito de
llenado, caracteristicas demograficas de la familia, caracteristicas de las personas con TEA,
uso de los servicios o tratamientos y la percepcién de los padres o cuidadores, (Grupo Real,
2016) con el fin de entender las necesidades que enfrentan los cuidadores o padres de las
personas con TEA, que cumpla con el requisito que vivieran con ellos.

Para la obtencidn de los resultados se contd con el programa SPSS, versién 21 para el analisis
de los datos que arrojo 104 padres o cuidadores que completaron la encuesta responsables
del llenado pertenecientes a todo el territorio nacional donde el 77.7% (n=80) de los
cuidadores son madres (Tabla 1), logrando obtener 4 personas en Chiriqui (3.8%), 3 personas
en Colon (2.9%), 75 personas en la provincia de Panama (72.1%) y 22 personas (21%) en
Panama Oeste (Tabla 1), donde un 60.6% (n=63) de padre o cuidador responsable tiene un
nivel universitario. (Tabla 1).
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Tabla 1
Datos Demograficos de La Muestra
Lugar de Residencia Frecuencia Porcentaje
Lugar de Residencia Chiriguf 4 3.8%
Nivel educativo del Colon 3 2.9%
responsable de la persona Panama 75 72.1%
con TEA. Panama oeste 22 21.2%
Nivel educativo del Primaria / secundaria 11 10.60%
responsable de la persona
con TEA. - —
Tipo de relacién con la Nivel terciario 7 6.70%
persona con TEA. Nivel universitario 63 60.60%
M3ds alto que grado 23 22.10%
universitario
Tipo de relacion con la Madre 80 77.70%
persona con TEA. Padre 15 14.60%
Abuelo/a/otros 8 7.80%

Fuente: Dominguez (2018)

La media de edad de los nifios es de 6.43 afios, (DT= 6.01) comprendidas entre 2 y 31 afios,
86.3% (n=82) de las personas son del sexo masculinoy el 41.1% (n=39) estan diagnosticadas
con TEA. (Tabla 2).

Tabla 2
Datos Demograficos de los Hijos
Frecuencia Porcentaje

Sexo Masculino 82 86.30%
Femenino 13 13.60%
0-3 39 30.00%
4 11 8.50%
Edades 5 12 9.30%
6 13 10.10%
7-31 54 42.10%
Autismo o Trastorno Autista 21 22.10%
Sindrome de Asperger 16 16.80%
Trastorno Generalizado del Desarrollo No 11 11.60%
Diagnostico Actual Especificado (TGDNE)
Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD) 6 6.30%
Trastorno Del Espectro Autista (TEA) 39 41.10%
Otros 2 2.10%

Fuente: Dominguez (2018)

Dando respuesta a los objetivos especificos de nuestra investigacion, los resultados indican
que el 80.3% (n=114) de los padres o cuidadores no reciben ningln entrenamiento o ayuda
en el manejo de las necesidades de su hijo/a 0 en la implementacion del tratamiento de su
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hijo/a, un 83,8% (n=119) tampoco formar parte ninguno de los miembros de la familia de
algun grupo u organizacién de apoyo familiar o de defensa de los derechos de personas con
TEA o de discapacidad al momento del estudio. (Tabla 3).

Tabla 3
Percepcidn acerca de apoyo para el manejo de las necesidades de los hijos
Frecuencia Porcentaje
éRecibe Ud. actualmente algun entrenamiento o ayuda en el
manejo de las necesidades de su hijo/a o en la
implementacién del tratamiento de su hijo/a?
NO 114 80.30%
Sl 28 19.70%
¢Ud. O algin miembro de su familia actualmente participa de
algun grupo u organizacién de apoyo familiar, o de defensa
de derechos de personas con TEA/discapacidad?
NO 119 83.80%
S 23 16.20%

Fuente: Dominguez (2018)

Con relaciéon a la importancia y la satisfaccién que tienen los padres o cuidadores en el
desarrollo en el hogar, hacer amigos y el éxito escolar de sus hijo/a, se encontré que el 69.6%
(n=55) considera que es como algo importante que tengan apoyo para tener éxito en la
escuelay el 64.6% (n=51) de los cuidadores estan muy satisfechos del apoyo en las escuelas.
En el apoyo para desarrollarse en el hogar el 32.9% (n=26) piensa que es como algo
importante y el 79.7% (n=63) dice estar muy satisfecho y por ultimo con relacién al apoyo
para hacer amigos el 57.0% (n=45) de los cuidadores considera que es como algo importante
y estdn el 58.2% (n=46) muy satisfechos con el apoyo. (Tabla 4y 5).

Ahora en lo que respecta a la buena relacion que tienen los cuidadores con el equipo de
profesionales que atienden a su hijo/a, el 78.5% (n=62) dice que muy importante contar con
el apoyo y el mismo porcentaje considera estar muy satisfechos. (Tabla 4y 5).

Discusion

Con el objetivo de entender las necesidades y dificultades que enfrentan las personas con
TEA y sus familiares con el propdsito de que obtengan una mejor ayuda que redunde en la
calidad de vida de cada una de las personas dentro de cada una de sus circunstancias, se
sustentaron los objetivos.

En cuanto al 41.1% de la muestra estudiada, se observa que el mayor porcentaje es de
(27.9%) en edades comprendidas en nifios de 4 a 6 afios, con una media de 6.43 afios, se
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puede considerar que los que tienen diagnosticados los otros trastornos que antes no
estaban dentro del espectro autista hace referencia a (APA - 2013), que fue cuando se
publicé la nueva version (DSM-5, APA-2013) para reunirlos en un Unico trastorno: Trastorno
del espectro autista (TEA).

Tabla 4
Importancia de los Apoyos
Frecuencia Porcentaje

¢Cudn importante es que mi hijo/a con TEA tenga apoyos para
tener éxito en la escuela?
Algo importante 55 69.60%
Importante 13 16.50%
Muy importante 7 8.90%
No respondid 4 5%
¢Cudn importante es que mi hijo/a con TEA tenga apoyos para
desarrollarse en el hogar?
Algo importante 26 32.90%
Importante 23 29.10%
Muy importante 21 26.60%
No respondié 9 11.4%
¢Cudn importante es que mi hijo/a con TEA tenga apoyo para
hacer amigos?
Algo importante 45 57%
Importante 23 29.10%
Muy importante 9 11.40%
No respondié 2 2.5%
¢Cudn importante es que mi familia tenga una buena relacion con
los profesionales que atienden a mi hijo/a con TEA?
Algo importante 4 5.00%
Importante 13 16.50%
Muy importante 62 78.50%

Fuente: Dominguez (2018)

Conducta Cientifica/ Scientific Behavior
Revista de Investigacion en Psicologia/ Journal of Research in Psychology. Volumen 1 Numero 1 Afio 2018



39

Tabla 5
Satisfaccién con los Apoyos
Frecuencia Porcentaje
¢Satisfecho que mi hijo/a tenga apoyos para tener éxito en la
escuela?
Muy Insatisfecho/a 11 13.9%
Neutral (Indiferente) 17 21.5%
Muy Satisfecho/a 51 64.6%
¢Satisfecho que mi hijo/a tenga apoyos para desarrollarse en el
hogar?
Muy Insatisfecho/a 1 1.3%
Neutral (Indiferente) 15 19.0%
Muy Satisfecho/a 51 79.7%
¢Satisfecho que mi hijo/a tiene apoyo para hacer amigos?
Muy Insatisfecho/a 12 15.2%
Neutral (Indiferente) 21 26.6%
Muy Satisfecho/a 46 58.2%
¢Qué tan satisfactoria considera su relacién con los profesionales
del equipo tratante de su hijo/a con TEA?
Muy Insatisfecho/a 6 7.6%
Neutral (Indiferente) 11 13.9%
Muy Satisfecho/a 62 78.5%

Fuente: Dominguez (2018)

Los padres o cuidadores dicen no recibir actualmente ningln tipo de entrenamiento o ayuda
en el manejo de las necesidades de su hijo/a o en la implementacion del tratamiento de su
hijo/a, ni tampoco ningun miembro de la familia actualmente participa de algin grupo u
organizacion de apoyo familiar o en la defensa de derechos de personas con
TEA/discapacidad, se considera que se deben encontrar ante situaciones complejas en
cuanto a la calidad de vida tanto de los pacientes como de sus familiares; dando sustento a
este punto se encontré un Proyecto de Cooperacion Internacional en Materia de
Discapacidad: Autismo, Al Otro Lado Del Mar en las manos de la Fundacion Soy Capaz, por
Panama junto con Republica Dominicana y Espafia, con la finalidad de trasladar los
conocimientos del trabajo que se hace en Espafia en la Federacién de Autismo de Castillay
Ledn para el apoyo de las familias autistas en Panama. (Autismo, 2009)

Por otra parte se encontré la percepcién que asumen los padres o cuidadores en cuanto a la
importancia y satisfaccion que tienen sus hijos o hijas en el desarrollo dentro del hogar, para
hacer amigos y en el éxito escolar y que para ellos es como algo importante con un
porcentaje mas alto en el éxito escolar, lo que da la conclusién que como madres cuidadoras
siempre buscan cubrir las necesidades de sus hijos dentro del hogar sin muchas expectativas
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igualmente en cuanto a los amigos, sin embargo, en el éxito escolar siempre tienen
expectativas mayores ya que aunque saben que una de sus mayores dificultades estan en el
desarrollo de las habilidades emocionales, lenguaje, sociales y las interacciones, les gustaria
gue fuera a la par con el desarrollo dentro del hogar, y aunque en lineas generales dicen
estar muy satisfecho, concluyendo que en la tematica familiar el factor del soporte
psicosocial es importante y es un rol preponderante en la incorporacion a los centros
educativos donde resulta imprescindible ese soporte (Josefina, 2017)

Finalmente, los padres dicen que lo mas importante para ellos es contar con el apoyo v las
buenas relaciones del equipo de profesionales tratante para su hijo o hija, que va
directamente relacionado con la situacién actual que se encuentran que no reciben ningun
tipo de entrenamiento para el manejo de las necesidades, ni tampoco forman parte de algun
centro de ayuda, ni cuentan con una organizacién de apoyo familiar lo que dice claramente
gue el Unico apoyo que tienen los padres, pacientes y el entorno familiar son su equipo de
profesionales que los acompafan lo que representa minoritaria de la muestra sin olvidar que
la media de la muestra es de 6.43 aflos muy joven y con pocos diagndsticos de TEA y es la
razén que se sienten muy satisfecho ya que es su principal apoyo en todos los ambitos.
(Angeles Martinez Martin, 2008).

Conclusiones

Al describir la percepciéon de los padres con relacién a su calidad de vida, la mayoria
considero estar satisfechos y como algo importante con respecto al apoyo que reciben en el
ambito escolar, en el hogary con los amigos. Consideran muy importante el apoyo que tienen
con los profesionales que los acompafian y dicen estar muy satisfechos al respecto, tomando
en cuenta la media de la “joven muestra” (m=6.43) que arrojo la encuesta y los pocos
diagnosticados al momento de la encuesta abre las puertas a considerar que los padres
deben considerar la busqueda de mas informacion por medio de internet, centros
comprometidos con las familias autistas que pueda proporcionar mayor informacion con
respecto a la existencia de alguln tipo de entrenamiento, ayuda o apoyo adicional para el
manejo cotidiano de sus hijos donde reciban mayores y mejores herramientas con el fin de
cubrir las necesidades de interaccion social, conductas, destrezas comunicacionales vy el
desarrollo de las habilidades, que coadyuven a elevar los niveles de la calidad de vida
personal y del entorno social, tanto de los padres y/o cuidadores como de la persona con
TEA.

A las organizaciones, instituciones, escuelas y centros de atencion de nifios con TEA, lograra
llegar a la comunidad TEA con la finalidad de ofrecer centros comunitarios para los
cuidadores donde les permitan aprender y compartir experiencias, y el ensefiarles con Amor.

A los cientificos, centros de investigaciones, universidades, cualquier persona natural o
juridica, especialmente al Gobierno e instituciones gubernamentales interesada en ampliar
la investigacidn, se invita a profundizar esta investigacion en esta comunidad incipiente y con
gran auge no solamente en Panama, sino en el mundo entero, lo que puede servir de ayuda
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ya que hay un importante camino andado en el tema en otros paises y ser una plataforma
muy amplia en la que se puede apoyar para a su vez servir de gran apoyo para toda la
comunidad de pacientes con TEA y sus familiares en Panama.
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Resumen

El objetivo de la investigacién fue identificar la calidad de vida de los
cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista vy
demostrar que el nivel educativo de los cuidadores de personas con
TEA hace una diferencia en laimportancia que le den al Trastorno. Se
aplicé una encuesta llamada “Principales necesidades de las personas
con TEAy sus familias, segun la percepcion de los cuidadores” (Grupo
Real, 2016). La encuesta fue llevada a cabo en la Ciudad de Panamj,
mediante un estudio de tipo y nivel descriptivo, de campo con disefio
no experimental, transeccional-descriptivo. Un muestreo no probabilistico accidental, arrojo
una muestra de 104 sujetos, que ingresaron al portal web convocatoria de redes sociales e
instituciones panamefias dedicadas a atender personas con TEA. Mediante los resultados se
buscé relacionar la calidad de vida familiar y el nivel educativo de los cuidadores. La muestra
estudiada ofrecerd mayor conocimiento para futuras investigaciones y referencias.

KEYWORDS:
Latinoameérica,
Panamd, autismo,
espectro autista,
calidad de vida,
padres.
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Abstract

The objective of the study was to identify the quality of life for
caregivers of people with autism spectrum disorder and
demonstrate that the educational level of caregivers of people with
ASD makes a difference in the importance given to the disorder. A
non-probabilistic sample of 104 caregivers of people with ASD,
entered the web site and completed a survey about perceptions
about major needs of caregivers of people with ASD Through the
results sought to relate the quality of family life and the educational level of caregivers.
Results offer insight for future research.

KEYWORDS: Latin
America, Panama,
autism, autism
spectrum, quality
of life, parents.

Introduccion

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) no es una enfermedad Unica y si un trastorno de
desarrollo complejo, que se define desde el punto de vista del comportamiento con
etiologias multiples y grados variados de gravedad. A pesar de todos los avances en la
neurociencia y de los métodos genéticos, no se ha podido establecer todavia un modelo que
explique la etiologia y fisiopatologia de los TEA, aunque se presupone una base genética y
factores epigenéticos y ambientales. (Arias, 2015).

Las familias que tienen hijos con TEA deben desempefiar mayor nimero de tareas y papeles
que otras familias que no tienen estas caracteristicas. En la investigacidn sobre este tipo de
familias, muchas veces destaca el papel de la tensidon que padece la familia con miembros
con TEA. Pero la adaptacién o la falta de ajuste familiar no depende exclusivamente de la
presencia o ausencia de la tension si no que es la interaccidn entre el suceso estresante, los
recursos de la familia y la estimulacion de la seriedad del suceso, lo que determina el grado
en que la familia sera vulnerable a la tensiéon y la crisis. La mayor parte de las familias en las
gue viven nifios o adultos con TEA no presentan problemas graves de adaptacion a la tension.
Por tanto, podria hablarse de la existencia de una serie de aspectos de la persona y el TEA,
de la situacion y contexto en el que se da que pueden influir para agravar o aliviar la potencial
tension en la que la familia se puede encontrar inmersa (Castro, 2015). La familia se
caracteriza como célula vital de sociedad, se establecen sus funciones y la forma de como la
presencia de una persona con autismo puede ir afectando de manera diferenciada el ciclo
de vital de la familia. Se conceptualiza la calidad de vida y se sefiala la relevancia que tienen
los estudios y las buenas practicas para el mejoramiento de la calidad de vida de la persona
autista y la de su familia (Benites Morales, 2010).

En el estudio realizado por Riccadonna y Venuti (2014) los resultados revelaron las
diferencias de género en la actitud de los padres y la salud mental. Las madres informaron
gue tenian mdas comportamientos sociales con sus hijos que los padres. Ademas, las madres
informaron un mayor nivel de depresién que los padres. Por otro lado, la investigacion
llevada a cabo por Tamari . (2005) y con los resultados obtenidos por Webster, Cumming, y
Rowland (2017), se llegd a la conclusiéon de que la calidad de los servicios es actualmente
otro factor clave que orienta las practicas profesionales, los procesos organizacionales y las
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politicas sociales. De ante mano, segun la investigacion Aguilella, Verdugo y Sanchez (2008),
los resultados obtenidos en esta investigacién con respecto al apoyo que obtengan para
hacer amigos difieren de los resultados obtenidos del trabajo de en el cual se observé que
los familiares le restan importancia y se sienten insatisfechos con el apoyo de amistades.

El objetivo de la investigacidn es establecer la relacion entre calidad de vida familiar y el nivel
educativo de los cuidadores de personas con TEA en la Ciudad de Panama. Asi mismo como
identificar la calidad de vida de los cuidadores con TEA, y demostrar que el nivel educativo
de los cuidadores de personas con TEA tiene un gran impacto en la importancia que le den
al Trastorno.

Método

La investigacion califica dentro del disefio no experimental transeccional descriptivo. El
estudio busca describir, observar y analizar diferentes variables (acceso a servicios, estigma,
calidad de vida, desafios, entre otras) dentro de las percepciones que tienen los cuidadores
de las personas diagnosticadas con el Trastorno del Espectro Autista.

Muestra

Los participantes (padres, madres, abuelos y cuidadores de personas con TEA) fueron
seleccionados respectivamente de acuerdo con los objetivos de la investigacién debido a
que, el estudio busca entender las necesidades y dificultades que enfrentan las personas con
TEA y sus familias. Dentro de los criterios de inclusién se encontré que los participantes
(cualguier sexo, nivel socioecondmico, raza, edad o nivel de educacion) debian convivir con
los nifios o jovenes con TEA.

La muestra estuvo constituida por un total de 103 personas; de la cual un 77.7% (n=80)
fueron madres, un 14.6% (n=15) fueron padres, un 1.0% (n=1) fueron abuelos, y un 6.8%
(n=7) se identificaron como otros cuidadores.

Un 60.6% (n=63) de los padres alcanzaron nivel universitario, mientras que un 1.9% (n=2)
llegaron a primaria, un 8.7% (n=9) a secundaria, un 6.7% (n=7) a nivel terciario y el 22.1%
(n=23) de los padres obtuvieron un nivel mas alto que universitario (especialidad, maestria,
doctorado).

El 86.3% (n=82) de los nifios jovenes diagnosticados con TEA son de sexo masculino, y el
13.7% (n=13) de sexo femenino. Y de estos sujetos, el 26.4% (n=34) siendo la mayoria, tiene
menos de 1 afio.

La muestra (padres, madres, abuelos, cuidadores de personas con TEA) fue obtenida,
reclutada y seleccionada de 2 formas: A través de plataformas sociales como: Facebook,
Twitter, Instagram y foros para cuidadores de personas con Trastornos del Espectro Autista.
La encuesta fue promovida en estos sitios, en los cuales se impulsaba a los principales
cuidadores a completarla a través del enlace que redireccionaba al portal web. Otra parte
de la muestra fue recolectada a través de cartas a fundaciones y centros de ayuda vy
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desarrollo para personas con TEA. Algunas de estas instituciones son: Fundacién Soy Capaz,
Fundacion Neurodina, Centro Ann Sullivan, entre otros.

Instrumento

La encuesta para conocer las principales necesidades de las personas con Trastornos del
Espectro Autista y sus Familias segun la percepcién de sus cuidadores fue desarrollada por
Amy Daniels & SEAN National Coordinators y Autism Speaks (Daniels, 2017), y estd
constituida por 5 secciones:

Seccién 0, datos basicos de la encuesta, compuesta por 3 preguntas; seccion 1,
caracteristicas demograficas familiares, compuesta por 6 preguntas; seccion 2,
caracteristicas del nifio afectado, compuesta por 13 preguntas; seccién 3, uso de servicios,
compuesta por 11 preguntas; seccidn 4, percepciones de los padres/cuidadores, compuesta
por 29 preguntas.

La encuesta cuenta con diferentes secciones y subsecciones para lograr abarcar la mayor
cantidad de variables, como, por ejemplo: diagndstico, servicios educativos, servicios de
salud, sintomatologia, estigma, nivel de escolaridad de los padres, calidad de vida, entre
otras.

El instrumento cuenta, en su mayoria, con preguntas de seleccion multiple y con unos
cuantos items para que el participante llene a reflexion propia. Es necesario que quienes
rellenen la muestra convivan diariamente con personas con TEA, ya que la misma fue
perfilada para comprender las necesidades de cuidadores y personas del TEA. La encuesta
puede concluirse en aproximadamente 20 o 30 minutos.

La encuesta se encuentra bajo el respaldo del Laboratorio de Neurociencias del INDICASAT
(Instituto de Investigaciones Cientificas y Servicios de Alta Tecnologia); en alianza con Autism
Speaks (www.autismspeaks.org) y la Red Espectro Autista Latinoamérica (REAL). La version
en espafol latinoamericano fue traducida por Montiel Nava, C. Rattazzi, A. Garrido, G. Garcia,
R. Cukier, S. Valdez, D.

Procedimiento Experimental

El primer paso que se dio para la iniciacion de la investigacion fue establecer los objetivos y
las relaciones entre las variables que se querian estudiar. A continuacion, se hicieron
comunicados a través de redes sociales e instituciones de apoyo en la Republica de Panama
con el fin de propagar el estudio, y asi llegar a una mayor cantidad de personas.

Se promovid la encuesta en foros, grupos y centros de apoyo de personas con Trastorno del
Espectro Autista. A aquellos que voluntariamente accedieron a participar y colaborar en el
estudio, se les facilitd la encuesta via web o impresa. En la fecha tope del estudio se recopild
la data y se realizé el andlisis de los resultados.

Etica u otros permisos requeridos

Los sujetos, al acceder voluntariamente a la encuesta, deben leer y acceder a un
consentimiento para participar en el estudio. La informacidon estipula que no existiran
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remuneraciones econémicas o beneficios inmediatos o directos. También se establece que
la participacién es voluntaria y la identidad e informacion brindada, anénima; que los datos
seran confidenciales, y que no existiran consecuencias negativas para cuidadores o sujetos
diagnosticados con TEA.

La encuesta exige que el formulario ha de ser rellenado exclusivamente por un adulto
responsable a través del portal en internet, o en papel impreso.

Resultados

Se presentaran los resultados obtenidos con el propdsito de responder a los objetivos
planteados en esta investigacion. Para el analisis de los resultados se hizo uso del programa
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) en su version 21 (IMB, 2012), de las cuales
se obtuvieron las frecuentas absolutas y relativas de las dimensiones e indicadores del
Cuestionario de las Principales Necesidades de las personas del Espectro Autista y la
Percepciones de sus Cuidadores, relativos a la importancia y satisfaccién del apoyo escolar,
del hogar, de los amigos y la relacion con el profesional.

El primer objetivo del estudio estuvo dirigido a identificar la calidad de vida de los cuidadores
con personas con Trastorno del Espectro Autista. Los resultados muestran que el apoyo de
la escuela es muy importante para el 69.6% (n=155) de los padres o cuidadores; para el 32.9%
(n=26) el apoyo en el hogar es algo importante; el apoyo de los amigos es algo importante
para el 57% (n=45), y es muy importante para el 78.5% (n=62) la relacion de los profesionales
con la familia. (Ver tabla No.3)

Con respecto a los indicadores de satisfaccién de la calidad de vida medidos, la muestra
estudiada indica que el 64.6% (n=51) se encuentran muy satisfechos con el apoyo escolar; el
79.9% (n=63) presenta una alta satisfaccion con el apoyo del hogar; un 58.2% (n=46) se
encuentran muy satisfechos con el apoyo que los amigos y el 78.5%(n=62) presenta una alta
satisfaccion con la relacidon que mantienen con los profesionales (Ver tabla No.1).

Tabla No.1
Distribucidon de Frecuencias Calidad de Vida

INDICADORES RESPUESTAS FRECUENCIA PORCENTAJE

IMPORTANCIA APOYO ESCUELA

Algo importante 55 69.6%

Importante 13 16.5%

Muy importante 7 8.9%

No sabe/ no respondié 4 5.0%
SATISFACION APOYO ESCUELA

Muy insatisfecho 11 13.9%

Neutra (indiferente) 17 22.0%

Muy satisfecho 51 64.1%
IMPORTANCIA APOYO HOGAR

Algo importante 26 32.9%
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Importante 23
Muy importante 21
No respondio 9
SATISFACION APOYO HOGAR
Muy insatisfecho 1
Neutral (indiferente) 15
CALIDAD DE VIDA Muy satisfecho 63
IMPORTANCIA APOYO AMIGOS
Algo importante 45
Importante 23
Muy importante 9
SATISFACION APOYO AMIGOS
Muy insatisfecho 12
Neutral (indiferente) 21
Muy satisfecho 46
IMPORTANCIA RELACION PROFESIONAL
Algo importante 4
Importante 13
Muy importante 62
SATISFACCION RELACION PROFESIONAL
Muy insatisfecho 6
Neutral (indiferente) 11
Muy satisfecho 62

Fuente: Arboleda, Chen, San, Sandoval (2018)

29.1%

26.6%
11.4%

1.4%

19.8%
78.8%

57.5%

30.0%
12.50

15.2%

26.6%
58.2%

5.2%

16.4%
78.4%

7.6%

13.9%
78.5%
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El segundo objetivo especifico, busca identificar el nivel educativo de los padres o cuidadores
de personas con Trastorno del Espectro Autista. Tal y como se muestra en la tabla No 2., el
nivel educativo de los padres o cuidadores representan el 10.60.7% (n=11) con un nivel de
primaria/secundaria; el 6.7% (n=7) ha llegado a estudios terciarios; un 60.6% (n=63) tiene
una formacion universitaria; y el 22.1% (n=23) cuenta con un nivel mas alto que grado

universitario (especialidad, maestria, doctorado, etc.). (Ver tabla 2)

El tercer objetivo especifico busca establecer la relacién entre la calidad de vida y el nivel
educativo de los cuidadores o padres de personas con Trastorno del Espectro Autista. Los
resultados reflejados en la tabla No. 3, muestran que existe una diferencia significativa en la
calidad de vida de los cuidadores dependiendo del nivel educativo; para los indicadores de

apoyo en la escuela (x?= 25.862; a= 0.011) pero no para el resto de los indicadores.
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Tabla 2
Caracteristicas demograficas y de nivel educativo
FRECUENCIA PORCENTAIE
CHIRIQUI 4 3.8%
Lugar de COLON 3 29%
Residencia PANAMA 75 72.1%
PANAMA OESTE 22 21.2%
PRIMARIA / SECUNDARIA 11 10.60%
Nivel educativo del NIVEL TERCIARIO 7 6.70%
responsable de la NIVEL UNIVERSITARIO 63 60.60%
persona con TEA. - \1As ALTO QUE GRADO 23 22.10%
UNIVERSITARIO
Tipo de relacién MADRE 80 77.80%
con la persona con PADRE 15 14.60%
TEA. ABUELO/A/OTROS 8 7.60%

Fuente: Dominguez, S. (2018). Percepciones de la Calidad de Vida de los padres y Cuidadores de
personas con Trastorno del Espectro Autista.

Cabe mencionar que se obtuvieron datos perdidos a causa de medidas incompletas al
momento de la recopilacién de datos, debido a esto se utilizan los datos de porcentaje
valido que han sido analizados por medio del programa de andlisis estadistico.

Discusion

Nuestro estudio tuvo tres objetivos: Para dar respuesta al primer objetivo, dirigido a
identificar la calidad de vida de los cuidadores se ha identificado que los padres en base a la
importancia vy satisfaccion de los apoyos que han recibido cuentan con un nivel alto en el
sentido familiar y personal. Estos resultados difieren de los resultados obtenidos por
Riccadonnay Venuti (2014).

Los resultados revelaron las diferencias de género en la actitud de los padres y la salud
mental. Las madres informaron que tenian mas comportamientos sociales con sus hijos que
los padres. Para dar respuesta al siguiente objetivo, el cual se orienté a identificar el nivel
educativo de los cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) se
identificd que el 60% de los padres han llegado a un nivel universitario. La calidad de los
servicios es actualmente otro factor clave que orienta las practicas profesionales, los
procesos organizacionales y las politicas sociales.
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Tabla No.3
Frecuencias de Relacion entre Nivel Educativo y Calidad de Vida

NIVEL EDUCATIVO
© ie) O o) ~
° 5 2 & 22¢8_ »
CALUDADDEVIDA & 2 © & 0§55 858
c ] 6 = " aocipvo
a () — c > o o
n ) L S5O
IMPORTANCIA APOYO ESCUELA
Algo importante 2 4 2 | 32 15
Importante 0 0 4 9 0 75 860 **
Muy importante 0 1 1 2 3
IMPORTANCIA APOYO HOGAR
Algo importante 0 4 1 16 5
Importante 0 2 3 12 6
Muy importante 1 0 1 6 1 10.250
IMPORTANCIA APOYO AMIGOS
Algo importante 0 4 4 25 12
Importante 2 2 2 13 4 13.414
Muy importante 0 1 1 5 2
SATISFACION APOYO AMIGOS
Muy insatisfecho 1 0 2 6 3
Neutral (|ng|ferente) 0 0 2 10 9 13.414
Muy satisfecho 1 7 3 |28 7
SATISFACION RELACION PROFESIONAL
Muy insatisfecho 1 0 2 3 0
Neutral (indif t 0 0 1 6 4
eutral (indiferente) 13.783
Muy satisfecha 1 7 4 25 15

*p=0.05, ** p=0.01, *** p=0.001
Fuente: Arboleda, Chen, San, Sandoval (2018)

Resultados que concuerdan con la investigacion de Tamarit (2005), y con los resultados
obtenidos por Webster, Cumming y Rowland (2017) dando respuesta al tercer objetivo, el
cual estuvo dirigido a establecer relacion entre la calidad de vida y el nivel educativo de los
cuidadores o padres con TEA encontramos que para los padres que tienen un nivel de
educacién universitario consideran que es algo importante que sus hijos tengan apoyo para
tener éxito en la escuela, por otro lado los padres que tienen un nivel educativo universitario
consideran que es algo importante que sus hijos tengan apoyo para desarrollarse en el hogar
y para hacer amigos. Esta importancia que se le da al apoyo familiar concuerda con los
resultados obtenidos por Aguilella, Verdugo y Sdnchez (2008). Por consiguiente, los padres
gue tienen un nivel educativo universitario se han sentido muy satisfechos con el apoyo que
tienen sus hijos al hacer amigos. En base a los resultados obtenidos en esta investigacién
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con respecto al apoyo que obtengan para hacer amigos difiere de los resultados obtenidos
del trabajo de Aguilella, Verdugo y Sdnchez (2008) en el cual se observé que los familiares le
restan importancia y se sienten insatisfechos con el apoyo de amistades.

Al medir satisfaccién y calidad de vida, se observa que si las necesidades principales estan
resueltas su calidad de vida sea mas elevada. En el drea educativa si se encuentra satisfecho
tendrd un mejor desarrollo intelectual y rendimiento ya que recibe terapia o estimulacion
desde temprano del cuidador o padre su calidad de vida aumentard al momento de su
desarrollo y crecimiento secular.

En cuanto a las limitaciones del estudio, se encontraron la falta de estudios anteriores en
Panama; el tipo de seleccién de muestra, en donde no se pudo obtener una muestra mas
amplia a causa de que sélo personas con acceso a internet y los encuestado personalmente
pudieron formar parte de la muestra estudiada, por lo cual no se puedo observar diferencia
de datos demograficosy por ultimo, el hecho de que muchas de las pruebas fueron realizadas
por personas que no son cuidadores reales.

Los objetivos estudiados en esta investigacion seran una fuente de informacién con respecto
a las areas de fortalezas y debilidades en cuanto al Autismo en Panama, y facilitara a los
profesionales de salud metal observar las dificultades de acceso a servicios y respuestas al
momento de iniciar una investigacion y asi mejorar para futuros estudios que se deseen
realizar.

Conclusiones

Al identificar de Trastorno del Espectro Autista (TEA), muchos padres pueden parecer
decepcionados y muy poco alegres con el diagndstico, es importante que sepan que el
autismo no es una enfermedad, cabe resaltar que estos nifios requieren de una doble
porcidn de atencidn. Se origind este estudio para la comprension de la calidad de vida de los
cuidadores o padres con TEA. En cuanto a la importancia y la satisfaccién que reciben sus
hijos para que tengan mayor éxito en su desarrollo. El resultado de nuestros objetivos es
favorable en términos generales, vimos que en la mayoria de los padres considerd que es
algo importante y se encuentran satisfechos que sus hijos tengan apoyo para tener éxito en
la escuela. También piensan que es algo importante y estan muy satisfechos con que su hijo
tenga apoyo para desarrollarse en casa y para hacer amigos.

Por otro lado, los padres consideran muy importante y satisfactorio que la familia tenga
buenas relaciones con los profesionales que atienden a sus hijos.
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Resumen

El objetivo de la investigacion es determinar las percepciones de las
familias de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA) con
respecto al estigma ante los individuos y familias en relacion al nivel
de funcionamiento y conductas disruptivas, mediante un estudio de
tipo y nivel descriptivo, de campo con disefio no experimental,
transeccional-descriptivo. Un muestreo no probabilistico arrojo un
total de 104 sujetos, que ingresaron al portal web de la convocatoria
en redes sociales y a las instituciones panamefias dedicadas a atender a personas con TEA.
Se aplicd una encuesta llamada “Principales necesidades de las personas con Trastorno del
Espectro Autista y sus familias, segun la percepcién de los cuidadores”. Los resultados
demostraron que, en la muestra estudiada, la discriminacién por tener un hijo con TEA tiene
un bajo nivel de impacto en el cual, de 72 cuidadores y/o padres que respondieron los items
(n=72, 79.17%) dicen que no lo discriminarian por tener un hijo con TEA y sus conductas
disruptivas y (n=72, 20.83%) comentan que si los discriminarian. En cuanto al impacto con el
nivel de buen funcionamiento, (n=48, 31.24%) comentaron que no tuvieron un impacto
negativo sobre un buen nivel de funcionamiento y un (n=48, 10.41%) si les afecto. En el nivel
moderado de funcionamiento (n= 48, 39.63%) respondié que no le afectd y el (n=48, 6.24%)
si les afectd. Por ultimo, en relacién con el nivel de funcionamiento bajo a (n= 48, 4.16%) no
les afecto y (n=48, 2.08%) si les afectd. En vista de lo enunciado, la presente investigacién
revela aportes significativos para la informacion y datos en Panama, ya que, aunque las cifras
revelan que no sufren de estigma, y en paralelo a las conductas disruptivas, asi como de nivel
bajo de funcionamiento, sirve de antecedentes gracias al interés en enfocar su atencién a los
cuidadores de personas con TEA y las dificultades que ellos afrontan hasta el momento.

KEYWORDS:
percepcion,
familia, trastorno
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autista, estigma,
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Abstract

The main goal of this study was to describe the perception that
KEYWORDS: nain 8 ooy ne percep |
S caregivers of people with ASD have regarding stigma and its
o 'p g association with level of functioning and presence of disruptive
family, autism . . .
N behaviors. A non-probabilistic sample of 104 caregivers of people
P . with ASD, entered the website and completed a survey about
disorder, stigma, . . . .
Panama perceptions about major needs of caregivers of people with ASD. The

results showed that, in the studied sample, discrimination by having
a child with ASD has low impact (20.83%). As for the impact, the level of functioning, stigma
was reported in 10.41% for the high functioning group, while 6.24% for the moderate
functioning level, and 4.16% in the low functioning level group. Although the impact of level
of functioning and disruptive behaviors in caregivers of people with ASD is low in our sample,
the results offer valuable information for the study of ASD in Panama.

Introduccidn

El trastorno del espectro autista (TEA) se define por déficits persistentes en comunicacion
social e interaccidn social a lo largo de multiples contextos, segin se manifiestan en los
siguientes sintomas, actuales o pasados: déficits en reciprocidad socio-emocional, déficits en
conductas comunicativas no verbales, déficits para desarrollar, mantener y comprender
relaciones (America Psychology Association APA, 2013, Palomo 2006).

Cuxart y Fina (2003) sostienen que la confirmacion, por parte de los padres, de que su hijo
padece del TEA es muy dificil de asimilar, debido a las caracteristicas propias del trastorno.
Esta primera etapa en que se confirma el diagndstico, que en ocasiones puede durar
bastante tiempo, es sin lugar a dudas la mas dificil de superar. Por este motivo, es
fundamental que los padres reciban un diagndstico lo mas precoz posible, para aceptar la
realidad y tener el coraje de empezar a actuar. Posterior al diagndéstico de TEA, una de las
preocupaciones que los padres de personas con TEA pueden llegar a experimentar es la
relacionada con la estigmatizacion, pues quienes los padecen son sujetos que suelen
enfrentarse a la discriminacion en los distintos contextos donde puede acceder, desde la
escuela maternal, preescolar o primaria, el rechazo de otros nifios o la negacién de la
educacién inclusiva, la propia familia que no comprende lo que significa el trastorno hasta la
sociedad en general con sus distintos patrones de normalidad. Todo ello, causa angustia a
los padres, pues los malos tratos o el aislamiento que reciben sus hijos les afectan de gran
manera (Ki-Moon 2011). Adicional al impacto, Woodgate (2008) plantea que las necesidades
de las personas con TEA cambian a lo largo de su vida y los recursos de apoyo para el debido
funcionamiento del nifio con TEA, deben adaptarse a las diferentes etapas, por lo que es
fundamental asegurar apoyos educativos individualizados a lo largo de la vida de la persona,
apoyo a las familias y servicios comunitarios que permitan su inclusion. Una vez que la
persona con TEA es adulta sus necesidades de apoyo tienen que ir dirigidas hacia la vida
independiente, el empleo y las actividades ocupacionales, la formacién permanente, asi
como a favorecer decisiones sobre su propia vida.
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En este sentido, Cardoze (2010) esbozd en su libro Autismo infantil -redefinicion y
actualizacion, que en nuestro pais cuando los padres participan activamente en el plan
individual de sus hijos, llegan a conclusiones mas ajustadas a las realidades por si mismos.
Muchos de los problemas que atraviesan las familias cuando deben afrontar la realidad de la
existencia del autismo en uno de sus miembros, las perturbaciones emocionales, la
confusidn, los conflictos entre padres, los celos de hermanos por la atencidn centrada en el
afectado, las desconfianzas hacia los profesionales y otros, se aliviarian o desaparecerian mas
facilmente si la familia se siente participe y socia en los programas elaborados para el nifio o
nifia autista. La mayoria de los datos son investigaciones recientes que demuestran que el
papel de cuidador esta generando interés en distintas partes del mundo. Por citar uno,
Searing, Graham y Grainger (2015) examinaron la disponibilidad percibida y la utilidad de los
apoyos hecho por los cuidadores de nifios con TEA en el area rural de Maori, Nueva Zelanda,
constatandose que, en efecto, los conyuges fueron calificados como el apoyo mas util
refiriéndose a el cuidado, el conocimiento y la accesibilidad de nifios con TEA.

Es por ello que Gray y Farrugia (2013) sefialan que gracias a los mecanismos de resistencia,
los padres afectados no padecen tanto como podria suponerse sobre el estigma sentido. Las
ideas expuestas permiten observar un escenario de desafios para los padres de los nifios con
TEA, que comenzarian cuando se ha diagnosticado al hijo o hija y que pareciera continuar a
lo largo de todo el desarrollo, funcionamiento y crecimiento, pues las necesidades van
cambiando, las dindmicas familiares y sociales también, aunado a la accesibilidad de recursos
de todo tipo.

Por consiguiente, al momento de la presente investigacion constatamos que en Panama
existe escasez de datos sobre las percepciones de los padres y/o cuidadores de personas con
TEA y el impacto que tienen en los padres y/o cuidadores sobre el estigma, nivel de
funcionamiento y conductas disruptivas de las personas con TEAy, es por ello nuestro interés
que esta investigacion muestre estos datos como antecedentes para tratar estas
percepciones arriba enunciadas.

Métodos

El disefio de investigaciéon empleado en este estudio es No Experimental Transeccional
Descriptivo, ya que se busca identificar las percepciones de los cuidadores de nifios con
diagndstico de Trastorno del Espectro Autista.

El instrumento utilizado fue la encuesta “Principales Necesidades de las Personas con
Trastornos del Espectro Autista y sus Familias, segun la percepcidon de sus cuidadores” (REAL,
2016), la cual fue disefiada con el objetivo de entender las necesidades vy las dificultades que
enfrentan las personas con TEA y sus familias para buscar y recibir ayuda.

El cuestionario estd compuesto de 5 secciones: Seccion 0. Datos bdsicos de la encuesta, la
cual consta de 3 items, Seccidon 1. Caracteristicas demograficas de la familia, compuesta por
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6 items, Seccién 2. Caracteristicas de la persona con TEA, 13 items, Seccién 3. Uso de
servicios, 11 items, Seccién 4. Percepcion de los padres/cuidadores, 29 items.

Como criterio de inclusion se especifica que deben ser madres, padres o cuidadores de
personas con diagndstico de trastorno del espectro autista que vivan en Panamad y con la
persona con dicho trastorno al momento del estudio.

Los procedimientos de la investigacidon fueran los siguientes:

e La Universidad Latina de Panamad otorgd una carta solicitando la colaboracion de las
instituciones o fundaciones de Panamd, las cuales convocaran los padres y
cuidadores a participaren de la investigacion.

e Se publicd la informacién en redes sociales tales como Facebook e Instagram, donde
se informaba sobre el portal web que contenia el instrumento.

e Laencuesta fue respondida a través del portal web y para las personas que no tenian
acceso a ese medio se aplicd la encuesta a papel y lapiz tipo entrevista.
Posteriormente, dichas encuestas impresas fueron transcritas al portal web.

e Este proyecto ha sido aprobado por el Comité Institucional de Etica de la Universidad
Latina de Panama. Antes de responder la encuesta los participantes firmaran un
consentimiento informado. Se garantizé la confidencialidad y el anonimato de la
informacién recibida.

Resultados

A continuacién, se presentan los resultados obtenidos con el fin de dar respuesta a los
objetivos planteados. Para el analisis de datos se emplearon estadisticas descriptivas con la
ayuda del programa SPS edicién 21, de las cuales se obtuvieron las frecuencias de las
dimensiones e indicadores del Cuestionario de las Principales Necesidades de las Personas
con Trastornos del Espectro Autista y sus Familias seguin la Percepcién de sus Cuidadores. La
encuesta fue aplicada a una muestra compuesta por 104 padres y/o cuidadores de individuos
con TEA en Panama.

Para dar respuesta al primer objetivo el cual estuvo dirigido a determinar la relacion entre la
discriminacion por tener un hijo con TEA y las conductas disruptivas de esta persona, se
obtuvieron los siguientes resultados. Con una poblacién de 72 personas que respondieron
esta seccion, (n=72, 79.17%) dicen que no lo discriminarian por tener un hijo con TEA y sus
conductas disruptivas y (n=72, 20.83%) comentan que si los discriminarian. (Ver tabla 1)

Tabla 1
Relacién entre percepcién de estigma de cuidadores y presencia de conductas disruptivas en los hijos.
Descripcion: Conductas Disruptivas X
Estigma NO SI
Muy en Desacuerdo 45 (62.5%) 5 (6.96%)
En Desacuerdo 8 (11.13%) 4 (5.55%) 14.905
De Acuerdo 3 (4.16%) 3 (4.16%) )
Muy en Acuerdo 1(1.38%) 3 (4.16%)
TOTAL 57 (79.17%) 15 (20.83%)

Fuente: Beach, Cuba, Feliciano y Pineda (2018)
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Para dar respuesta al segundo objetivo, el cual estuvo dirigido a describir el impacto en la
familia en relacién con el nivel de funcionamiento de una persona con TEA, se obtuvieron
resultados que indican que no existen relacién significativa entre el nivel de funcionamiento
de la persona con TEA y la percepcion de estigma de los cuidadores. Para el grupo
identificado con sintomatologia leve. Solo el 20.83% de la muestra, considero ser
discriminados por tener un hijo con TEA; y esto no vario con la severidad de la sintomatologia,
tal y como se exhibe en | tabla 2.

Tabla 2
Relacién entre percepcién de estigma de cuidadores y nivel de sintomatologia en los hijos.

Descripcion Sintomatologia X
Estigma Sintomatologia Sintomatologia Smtzr:vaetgogla N(onl_o3§e

leve (n=20) moderada (n=22) (n=3)
Muy en 0 o 2 (4.16%) 2 (4.16%)
Desacuerdo 11(55%) 15 (31.30%) 5.436
En Desacuerdo 4 (8.33%) 4 (8.33%) 0 0
De Acuerdo 3 (6.25%) 2 (4.16%) 0 0
Muy en Acuerdo 2 (4.16%) 1(2.08%) 1(2.08%) 1(2.08%)
TOTAL 20 (41.65%) 22 (45.87%) 3 (6.24%) 3 (6.24%)

Fuente: Beach, Cuba, Feliciano y Pineda (2018)

Discusion

EI TEA, como tal, tiene un impacto familiar fuerte a nivel emocional, econdmico y cultural en
cada uno de los individuos pertenecientes a la familia, aunque los padres seran, dentro de la
familia, los mas afectados ante este trastorno (Abinader, 2011). La investigacion tiene
impacto sobre las familias porque se puede observar que la percepcién sobre el estigma es
muy baja, lo que lleva a pensar que estos padres y familias no han vivido situaciones dificiles
en las cuales el estigma haya estado presente, y es probable que sea un aspecto que los
profesionales de la salud deban tomar en cuenta también. Dichos profesionales pueden
comenzar a concientizar a los padres y familiares desde el inicio del diagndéstico para que, al
momento de ellos percibir esas situaciones de estigma, puedan estar preparados para
sobrellevarlo y no dejar que les afecte. También, deberia tener un impacto a nivel social para

gue la sociedad maneje y comprenda el trastorno y de esta forma no juzgue ni estigmatice a
las familias o a los individuos con TEA.

Woodgate (2008) plantea que los cuidadores también tenderian a aislarse, especialmente
aquel que ocupa el rol de cuidador principal que suele ser la madre del sujeto. Esto se podria
deber al desconocimiento general de la sociedad sobre el TEA, lo cual conlleva a que los
padres vivencien como propio la estigmatizacion que sufren sus hijos y se aislen para evitar
toda interaccion social en la que se manifieste el rechazo. Es por esto que Woodgate plantea
gue el rol de la sociedad y su concientizacion es imprescindible para el bienestar psicologico
y social de las familias de personas con TEA.
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Esta investigacion determind el estigma percibido por los padres o cuidadores, es decir, la
percepcién que los cuidadores hacen en torno al medio social donde se desenvuelven, que
involucra también aspectos afectivos. La percepcion sobre estigma encontrado dentro de
los resultados fue bajo, aspecto que se puede relacionar con que la mayoria de los individuos
con TEA estan ya recibiendo atencion tanto médica como psicoldgica y en un proceso que
tiene como fin la adaptacioén a la sociedad. Puede estar relacionado el hecho que el TEA ha
tenido un notable incremento en los ultimos afios, habiendo campafias de concientizacién y
educacion ante dicho trastorno. También, puede influir que los padres y cuidadores han
investigado mucho acerca de la condicidn, por lo que conocen bien el trastorno y entienden
gue los tratamientos influyen mucho en el prondstico del trastorno. Al respecto, Vargas
(2014) describié en su estudio que los padres de personas con autismo, tras conocer el
diagndstico, respondieron con conductas de aceptacién y apoyo, lo que deja de lado la
percepcion de impotencia e impacto negativo, sino que, al contrario, consideraron que el
diagndstico se relacionaba con esfuerzo, ensefianza y dedicacion. Asi mismo, Lopez (2013)
encontré que el nivel de afectacidon emocional en cuidadores era bajo, puesto que el
diagndstico suponia luchar por alguien a quien quiere.

Esta investigacion pudiera estar sesgada debido a que la muestra que se tomo es muy
particular, y se debe a varios motivos. El primero es que las personas que llenaron la
encuesta fueron Unicamente las personas que tenian acceso a internet, y las personas que
asistieron a las instituciones para recibir tratamiento. También, se sesga por el hecho que la
muestra fue mayoritariamente padres de nifios pequefios ya que el promedio fue 6.4 afios
de edad, a pesar de que el rango va de los 2 a los 39 afios, es decir que estos padres no han
sido expuestos a muchos factores que pueden influenciar sobre la percepcidén acerca del
estigma, pudiendo ser debido al diagndstico precoz. Algunos ejemplos pudieran ser rechazos
a escuelas, sus hijos no han sido excluidos por ser diferentes, no se ha enfrentado con
problemas de aprendizaje, entre otros.

Conclusiones

Los resultados obtenidos a través de la encuesta indican que los padres o cuidadores de
personas con TEA consideraron que otras personas no los discriminarian por el hecho de
tener un hijo con TEA, tanto relacionado a los niveles de funcionamiento como a las
conductas disruptivas. Estos niveles bajos en el sentimiento de estigma, se pudieran explicar
con el hecho que estos individuos ya estan recibiendo un tratamiento y educacién en una
institucién. Ademas, se puede afiadir que el incremento del TEA en los Ultimos afios ha
creado campafas de concientizacién, educacién e informacion. También se decir que los
padres tienen un acceso menos limitado que antes para buscar informacion por internet vy,
de esa forma, conocer el TEA de una manera completa.

Los resultados de la presente investigacion permitirdn conocer las percepciones de los
cuidadores con respecto al estigma en Panama, los cuales podran servir de base para el
desarrollo de politicas publicas y programas que realmente atiendan las necesidades de esta
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poblacidn, principalmente en cuanto a promover mejores condiciones de vida para los nifios
y adultos que padecen del trastorno.

Tomando en cuenta que el muestreo utilizado fue no probabilistico intencional, los
resultados pudieron no ser representativos de la poblacidén objeto de estudio. Por lo tanto,
esta investigacion pudiera estar sesgada debido a que la muestra que se tomd es muy
particular. Mas especificamente al considerar que las personas que llenaron la encuesta
fueron Unicamente las personas que tenian acceso a internet o que asistieron a las
instituciones para recibir tratamiento. También, se sesga por el hecho que la muestra fue
mayoritariamente padre de nifios pequefios, ya que el promedio fue 6.4 afios de edad a pesar
de que el rango va de los 2 a los 39 afios, es decir, que estos padres no han sido expuestos a
muchos factores que pueden influenciar sobre la percepcidon acerca del estigma, pudiendo
ser debido al diagndstico precoz. Quedaria por corroborar los datos obtenidos a través de
un muestreo accidental que permitiera la inclusion de un mayor nimero de sujetos con
realidades distintas, lo cual permitiria determinar el nivel de estigma internalizado en padres
o cuidadores de personas con TEA.
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