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Resumen

Uno de los principales factores estresantes que pueden alterar la calidad de vida 'y
el bienestar familiar es el diagnoéstico de Trastorno del Neurodesarrollo (TN) en
un hijo. Para evitar el desarrollo de patologias psicolégicas en los referentes pater-
nos u otros componentes familiares, es necesario emplear una serie de estrategias
de afrontamiento para abordar esta situacion tan complicada. Este trabajo tiene
como finalidad recopilar un repertorio bibliografico de los principales trabajos
de investigacién que se han publicado en el campo de la Psicologia, la Medicina y
la Educacion en los dltimos anos y que incluyen las estrategias de afrontamiento
familiar ante una situacién de diagnéstico de TN. Ademas de ello, se buscé el
efecto de esta variable en el desarrollo de estrés en la familia. Para ello, se realizo
una revision sistematica de articulos en las cuatro principales bases de datos que
incluyen trabajos publicados en el campo de la Psicologia clinica, la Psicologia del
desarrollo y la Psicologia de la Educacion: ProQuest Psychology Journals, Psico-
doc, Dialnet y PubMed. El nimero total de articulos seleccionados fue de 19. Una
de las conclusiones a las que se puede llegar es la persistencia del estrés cuando
se llevan a cabo ciertos estilos de afrontamiento pasivo, tales como el estilo desa-
daptativo, provocando que siga la interferencia en la relacion establecida entre

padres, tutores o familiares con el sujeto cuyo diagndstico se engloba en los TN.
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Abstract

One of the main stressors that can alter the quality of life and family well-
being is the diagnosis of Neurodevelopmental Disorder (ND) in a child. To
avoid the development of psychological pathologies in paternal referents or
other family components, it is necessary to employ a series of coping strategies
to deal with this very complicated situation. The purpose of this work is to
compile a bibliographic repertoire of the main research works that have been
published in the field of Psychology, Medicine and Education in recent years
and which include family coping strategies in the face of a diagnosis situation
of ND. In addition, the effect of this variable on the development of stress in
the family was sought. For this, a systematic review of articles was carried out
in the four main databases that include works published in the field of clinical
psychology, developmental psychology and educational psychology: ProQuest
Psychology Journals, Psicodoc, Dialnet and PubMed. The total number of ar-
ticles selected was 14. One of the conclusions that can be reached is the per-
sistence of stress when carrying out the passive coping styles, stories such as
the maladaptive style, causing the interference in the established relationship
between parents, guardians or relatives with the subject to continue. whose

diagnosis is included in the ND.
Keywords

Coping strategies, neurodevelopmental disorders, stress.

Estrategias de afrontamiento del estrés en familias compuestas por nifios con Trastorno del Neurodesarrollo * Alejandro Cano Villagrasa, Sonia Signes Ribes n



Introduccion

Los Trastornos del Neurodesarrollo (TN) son un conjunto de caracteristicas
que afectan a una persona y que aparecen de forma muy precoz en la infan-
cia. Normalmente, se manifiestan en los inicios del desarrollo evolutivo, antes
incluso de que el nino comience la escolaridad. Los TN se caracterizan por
la existencia de déficits en el desarrollo, provocando, como consecuencia, ci-
ertas limitaciones en el 6ptimo funcionamiento personal, social, académico u
ocupacional.

La alarma en los TN supone desde posibles limitaciones especificas de
procesos como el aprendizaje o del control de las funciones ejecutivas, has-
ta deficiencias generales de habilidades sociales o de inteligencia. Segun el
Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5), se in-
cluyen la Discapacidad Intelectual (DI), los Trastornos de la Comunicacion
(TC), el Trastorno del Espectro Autista (TEA), el Trastorno por Déficit de
Atencion e Hiperactividad (TDAH), los Trastornos Especificos de Aprendizaje
(DA) y diversos trastornos motores (American Psychiatric Association, 2013).

Habitualmente, los sintomas se manifiestan a edad muy temprana, por
lo general antes de los 6 anos, y se caracterizan por la aparicion de déficits
en el desarrollo que abarcan desde la afectacion de aspectos muy especificos
del aprendizaje o del control de las funciones ejecutivas, hasta una afectacion
mas global de las habilidades sociales, de la comunicacion o de la inteligencia.
Ademas, otra caracteristica comun en los TN es que pueden generar defici-
encias significativas en el funcionamiento personal, social, académico u ocu-
pacional de la persona (Vacas, Antoli, Sinchez-Raya y Cuadrado, 2019). Los
sintomas de los diversos trastornos cambian con el proceso de desarrollo del
nino y del adolescente y pueden enmascararse por la adquisicién de estrategi-
as y mecanismos compensatorios. Por lo general son trastornos cronicos que
persisten en la edad adulta (Lai y Baron-Cohen, 2015).

El diagnéstico de TN en uno de los miembros de la familia puede pro-

vocar en los referentes paternos o tutores una enorme demanda fisica, psico-
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légicay econémica. El nivel de estrés en estos componentes suele ser elevado,
debido a los cuidados y a la atencién que requieren los ninos con TN. Este
estrés provocaria la necesidad de generar una serie de estrategias de afronta-
miento que sirvan como una adaptacion para afrontar los aspectos familiares
y sociales de los pacientes que presentan uno de estos trastornos (Tovar y
Rodriguez, 2017).

Por ende, frecuentemente se generan conflictos en el ambiente del nua-
cleo familiar, sobre todo entre padres e hijos, por lo que la actividad de su
nino/a con TN se convierte en una forma de agresion hacia ellos, dada la
impulsividad de este, generando conductas disruptivas que hacen perder la
paciencia y pueden desencadenarse agresiones fisicas y psicolégicas en los pa-
dres (Femenias y Sanchez, 2003).

A pesar de ello, la percepcion del acontecimiento estresante suele variar
en cada individuo. Para ciertas personas, un evento puede producir una can-
tidad determinada de sintomas vinculados al estrés, no obstante, para otras
personas puede ser lo opuesto, hasta el punto de ocasionar felicidad o placer.
Es entonces cuando surgen diversas estrategias de afrontamiento que pueden
ser o no adaptativas, mostrando un interés general que radica en el manejo
interno de la situacién a través de diferentes recursos que pueda poseer el
individuo en ese momento especifico de su vida (Gray, 2003).

Cuando se habla de estrés, autores como Siman-Tov y Kaniel, (2011) ha-
cen referencia a los requerimientos de adaptaciéon que prevalecen sobre los
organismos, ademas de las respuestas psicologicas y biolégicas, ante estas exi-
gencias adaptativas. De acuerdo con los autores mencionados, actualmente el
estrés es una de las situaciones que afectan con mayor prevalencia a la socie-
dad por diferentes sucesos que se presentan en la vida diaria de la poblacién
adulta. Igualmente, la sociedad se ha focalizado en la busqueda constante de
estrategias para afrontar ese momento para salir adelante.

El estrés patologico actiia en la persona como un proceso acumulativo.
Ciertos individuos muestran recursos adecuados para autorregularse y no

acumularlo, resolviendo la situacién y saliendo victoriosos de ella. En otros
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individuos se produce lo contrario, puesto que se reducen las estrategias de
afrontamiento provocando que se pueda ir acumulando estrés en su sistema,
lo que genera una serie de sintomas imposibles de controlar en el organismo
interno. Es en este momento cuando se aprecia la falta de estrategias para el
afrontamiento del estrés (Rdudez Chiong, Rizo Arduz y Solis Ziniga, 2017).
Por lo tanto, se puede definir el afrontamiento como aquellos esfuerzos
cognitivos y conductuales que se desarrollan para manejar las necesidades es-
pecificas, externas o internas, evaluadas como excedentes o desbordantes de
los recursos del individuo. Se caracteriza, pues, por ser una de las herrami-
entas mas utilizadas para hacer frente a ciertas circunstancias, situaciones y
momentos dificiles en una etapa determinada de su vida y que vienen acom-
panadas de estrés (Pozo, Sarria y Méndez, 2006). Se puede deducir entonces
que las estrategias de afrontamiento son esquemas mentales intencionales de
respuesta dirigidos a manejar las demandas internas y ambientales, y los con-
flictos entre ellas, que exceden los recursos de la persona. Se dividen en tres
dimensiones: el afrontamiento cognitivo, con sus subdimensiones: aceptacion,
humor, preocupacién, anticipacién, planificacién, reestructuracién mental,
autoandlisis, poder mental y reevaluacion positiva; el afrontamiento afectivo,
con sus respectivas subdimensiones: agresion pasiva, apoyo social, catarsis, su-
presion, aislamiento social, autocontrol y escape/ evitacion; y, por ultimo, el
afrontamiento conductual y sus subdimensiones: afrontamiento directo, auto-
afirmacion, falta de afrontamiento y postergaciéon (Chavarriay Medina, 2014).
En el estudio de Macias (2013), los resultados reflejan que existen di-
ferencias en la percepcion de los estilos parentales de los padres de ninos
con un determinado tipo de TN en comparacién con el grupo control, de-
terminando una mayor critica, menor expresion afectiva y comportamientos
educativos mas rigidos con estos ninos. Como conclusiones, se encontré im-
plicancia entre el estilo parental funcional y las estrategias de afrontamiento
del estrés efectivas en las madres, con implicacion directa sobre el tratamiento
del trastorno, puesto que establecerian un rol destacado durante el curso del

trastorno de su hijo/a.
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Las estrategias de afrontamiento que los progenitores ponen en marcha,
ante el diagnostico de un hijo de TN, tiene un gran impacto en su afrontamien-
to, asi como en el ambito familiar. Cuando los profesionales médicos informan
en edades tempranas sobre el diagnéstico, el impacto psicolégico que genera
en el individuo es menor, debido a que se asume precozmente esta realidad
con una respuesta proactiva (Fresnillo, 2014). En los modelos cldsicos del pa-
tréon doble ABCX (Lavee et al, 1985; McCubbin y Patterson, 1983) se identifi-
caban diferentes dimensiones familiares, como la cohesion y la adaptabilidad,
haciendo de estos unos recursos para afrontar las demandas producidas por las
situaciones de estrés. En otro estudio, concretamente el de Vera et al. (2012),
la adaptabilidad y la cohesion familiar tuvo una relacién significativa con los
ajustes. En ciertas familias, el nino es la clave entre los conyuges para solven-
tar las demandas del acontecimiento (Sanchez, 2006). Es en estas situaciones
donde la pareja se fortalece y se revaloriza la unién conyugal con el resto de la
constelacion familiar (Acuna et al., 2016). Medellin et al. (2012) explica que la
unién, comunicacién, confianza y apoyo de los participantes del nicleo familiar
es muy necesaria para afrontar esta crisis. El apoyo de la pareja en estos casos es
fundamental para hacer frente de forma eficaz al estrés y para sentirse capaz de
realizar con €éxito la crianza de los hijos (Higgins et al, 2005).

Por lo tanto, si se tienen en cuenta ciertas particularidades y caracteristi-
cas del comportamiento de un nino/a con un TN, los padres, ante esta nueva
experiencia, mostraran diferentes formas de afrontar la situaciéon lo mejor
posible, dado que se mezclan sentimientos confrontados como pueden ser el
amor y el rechazo, generando agotamiento fisico y mental que contribuye en
la percepcion de la incapacidad para afrontar las necesidades de sus propios

hijos/as con el diagnéstico de un determinado tipo de TN.
Objetivo

Los objetivos de estarevision bibliograficason (A) determinarlas principales

estrategias de afrontamiento de las familias que contengan un componente
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con un trastorno del neurodesarrollo; y (B) determinar qué aspectos y
factores estresantes son los desencadenantes de estas estrategias de afron-
tamiento familiar.

A partir de la lectura de los trabajos anteriores a la presente revision, se
han planteado las siguientes hipétesis: 1) el diagnéstico de TN en un hijo/a
desencadena una serie de sucesos estresantes que afectan al bienestar y estabi-
lidad psicoldgica del nucleo familiar; 2) el afrontamiento a través de diferen-
tes estrategias reduce significativamente las situaciones estresantes del ntcleo
familiar con un hijo/a con diagnéstico de TN. Por eso, se ha hecho una bus-
queda, lectura, seleccion y discusion de varios de los estudios mds destacados
en los ultimos anos que han tratado sobre las estrategias de afrontamiento

familiar ante el diagnéstico de un/a hijo/a de TN.

Método

Busqueda de la documentacion

La busqueda de articulos se ha hecho en las cuatro principales bases de datos
que incluyen trabajos publicados en el campo de la psicologia clinica, la psi-
cologia del desarrollo y la psicologia de la educacién: ProQuest Psychology
Journals, PSICODOC, Dialnet y PubMed. En lo referente a ProQuest Psycho-
logy Journals, un recurso que ofrece acceso a la base de datos del PsycINFO y
Psycarticles, vinculada a la American Psychology Association, la ecuacion de
investigacion empleada para la busqueda ha sido la siguiente: “coping strate-
gies” AND “TDAH” OR “coping strategies” AND “TEA” OR “coping strategies”
AND “speach lenguage disorders”.

Por otra parte, para la busqueda de trabajos en castellano, se ha recurrido
a la base de datos del Colegio Oficial de Psic6logos de Madrid, reconocida
también con el nombre de PSICODOC. Como esta base de datos tiene ac-
ceso a un ndmero limitado de publicaciones, en comparacién a ProQuest,

la ecuacién de investigacion debia ser menos restrictiva y la seleccion de los
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resultados mas adecuados para el propésito del trabajo debia ser manual. La
ecuacion de investigacion en PSICODOC ha sido la siguiente: “estrategias de
afrontamiento” AND “trastornos del desarrollo”. Igualmente, con la base de
datos Dialnet, que da acceso a la literatura cientifica escrita en espanol, se
ha seguido el mismo procedimiento de descriptores mas amplios y seleccién
manual. Por ltimo, con la base de datos PubMed, mas de tipo médico y de
caracter internacional, la ecuacién fue atin mas amplia: “estrategias de afron-
tamiento”. A partir de los resultados inicialmente obtenidos, se escogieron
aquellos mas propios del campo de la psicologia infantil y familiar y en cone-

xi6n con los trastornos del neurodesarrollo.
Filtro y seleccion de los resultados de la busqueda

Asi, el numero inicial de articulos se obtuvo en las bases de datos a partir los
descriptores combinados en ecuaciones de investigacion y de las siguientes ca-
racteristicas de filtrado: 1) texto completo; 2) publicaciones en idiomas inglés
o castellano; y 3) articulos publicados entre los anos 2010 y 2020. En primer
lugar, se quiso restringir la biisqueda a los tltimos cinco anos para obtener los
resultados mds recientes, pero en la grafica de publicacion anual de la base
de datos se observaba un pico en el ano 2015. Entonces se tomo la decision
de ampliar la restriccion al periodo de 2010 a 2020 con el fin de no perder un
cuerpo de trabajo tan importante en el campo de los TN y las estrategias de
afrontamiento como habia sido ese 2015.

Después, con los articulos que se obtuvieron de la investigacién en las
bases de datos, se hizo una seleccién manual atendiendo a los siguientes crite-
rios: 1) articulos cientificos y no libros; 2) trabajos con metodologia cuantita-
tiva; 3) trabajos cuya muestra estaba compuesta de ninos y adultos. Asimismo,
se descartaron aquellos articulos que incluian las palabras “afrontamiento” o
“estrés” en su resumen, pero sin ser ésta su temadtica principal. Finalmente,
se comprobaron los articulos duplicados en las distintas bases de datos y se
decidi6 conservar una de las dos copias. De esta manera, el nimero final de

articulos obtenidos fue 19.
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Resultados

Los 19 articulos seleccionados se encuentran clasificados con un orden cro-
nolégico de mds antiguo a mas actual en la Tabla 1 (Anexo 1). Esta tabla
contiene apartados como el nombre de los autores, el ano de publicacién, los
objetivos del estudio y las estrategias de afrontamiento estudiadas en cada uno
de ellos.

Tras el analisis de los articulos, se puede observar que la crianza de hijos
con un determinado TN crea eventos complejos en la vida familiar y, a su vez,
una marca positiva y la bisqueda de recompensa. En las dimensiones tener o
no pareja como companero/a de crianza, la cohesion y la satisfaccion se rela-
cionaron significativamente con ciertas estrategias de afrontamiento; sin em-
bargo, no fue asi con la variable adaptabilidad. Por otra parte, las relaciones
encontradas fueron significativas y positivas entre las siguientes variables: “la
satisfaccion familiar”, “la reevaluacion positiva” y “la solucién de problemas”.
Ademas, la cohesion se relacion6 significativamente con la busqueda de guia
para afrontar los obstaculos. En cuanto a los procesos en la adaptacién a la
nueva situacion del hogar, es esperable que las dimensiones familiares, ante
un mismo hecho objetivo como la discapacidad intelectual de un hijo, sean
diferentes cuando las madres cuentan con una pareja que cuando las madres
no tienen pareja. No obstante, los resultados de los estudios indicaron que
no habia diferencias significativas ni en la cohesion, ni la adaptabilidad o la
satisfaccion familiar segiin las madres tuviesen o no pareja (Pozo et al, 2014).

La informacién obtenida refleja la manera en que los factores de pro-
teccion y riesgo se relacionan entre si de manera dinamica. Hall et al, (2011)
pudo observar como los padres presentan conductas de evasion y afliccion
ante las situaciones de vulnerabilidad pero, a la vez, son autoeficaces y capaces
de buscar informacién y apoyo social para enfrentar la diversidad de proble-
mas que se les presentan. La falta de conocimiento respecto a los trastornos
y enfermedades de sus hijos, provoco frustracion, pero esta misma falta de

informacion es la que inicia la conducta de buscar respuestas que los ayudaran
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a identificar qué sucede y como afrontarlo. También se resalta la importancia
de que los padres, al obtener el diagndstico preciso de su hijo, favorecen su
comprension de la situaciéon y aprenden a sobrellevar la situacion. Se destaca
que la buisqueda de informacién, de apoyo profesional y social constituyen
factores de proteccion para la familia.

De la misma manera, los padres pueden mostrar diferentes conductas de
evasion ante la noticia del diagnoéstico de sus hijos. Ademas, la manera en que
la familia externaliza la situacion, asi como la manera en la que la sociedad y
los profesionales de la salud los apoyan, es otro de los factores que puede ser
de riesgo o de proteccion. Los padres consideran que tanto los profesionales
de salud como la sociedad no estan familiarizados con las caracteristicas y con-
ductas que presenta un nino con estas caracteristicas, y son estas conductas las
que hacen que los padres perciban que no son capaces de satisfacer las nece-
sidades del menor, provocando sentimientos de aislamiento y vergtienza. Por
otro lado, la situacién econémica, la falta de apoyo que perciben de parte de
las instituciones gubernamentales y, por ende, un diagnéstico tardio son otros
factores de riesgo a tener en cuenta (Xue et al, 2014).

No obstante, segiin el estudio realizado por Imperatore etal, (2015) quie-
nes han estudiado los factores personales de los comportamientos resilientes,
que en muchas ocasiones desempenan un papel como factores de proteccion
para el desarrollo de los comportamientos resilientes, observaron cémo los
padres estan empleando la autoeficacia para enfrentar la discapacidad de su
hijo. La sobrevaloraciéon de lo que pueden lograr o no sus hijos ha permitido
comenzar a desarrollar en ellos diversas habilidades que les permitan ser mas
auténomos y adaptarse eficazmente a su medio. De hecho, alguna de las es-
trategias resilientes observadas en los padres es el enfocarse en el dia a dia en
lo que respecta al logro de las habilidades propias del desarrollo de sus hijos.
Los padres de ninos con discapacidad evitan pensar en el futuro para no ge-
nerar sentimientos de angustia y preocupacion. Asi, observar que van saliendo
victoriosos de las diferentes etapas del desarrollo de sus hijos les proporciona

animos para continuar enfrentando la condicién de sus hijos.
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En otros estudios como en el de Tijeras Iborra et al, (2015) se expone
que las estrategias de afrontamiento caracteristicas de un estilo conductual de
tarea son las referentes a “Resolver el problema”, “Apoyo social al problema”y
“Desconexiéon comportamental”. Sin embargo, de estas tres, en la tinica estra-
tegia que se han encontrado resultados estadisticamente significativos ha sido
en “Desconexion comportamental”, puesto que el grupo de padres con ninos
que presentan comorbilidad de TEA y TDAH ha puntuado mas alto que el
grupo de padres de ninos que cursan solamente con un diagnoéstico de TEA. A
continuacion, la “Desconexién comportamental”, que implica la evitacién de
cualquier tipo de respuesta o solucién del problema, se encuentra relacionada
estadisticamente con ambos grupos de padres, por lo que probablemente en
muchas ocasiones no lleva a un resultado satisfactorio en la resolucién de una
situacion estresante (Duran et al, 2016).

Estos resultados inducen a pensar que en el grupo de padres de ninos con
TEA y TDAH probablemente no se adopten las estrategias de afrontamiento
mas adecuadas o mas eficaces para proteger al niicleo familiar frente al estrés,
es decir, las estrategias que serian mas eficaces para manejar o resolver la situa-
cion estresante (Tijeras-Iborra, Botella-Pérez, Pérez-Molina, Sanz y Fernandez,
2016). Asi, la estrategia de afrontamiento “Respuesta paliativa” ha sido superi-
or en este grupo de padres. Esta estrategia, también evitativa y en este caso ori-
entada hacia la respuesta emocional generada por la situacion estresante, se
caracteriza por incluir elementos que buscan la evitacién de dicha situacion,
es decir, intentar sentirse mejor realizando actividades tales como fumar, be-
ber o comer (Caridad Serrano, Patten, Ortiz Céspedes y Louro Bernal, 2016).

En relacion a los factores estresores, los datos plantean la interrogante
sobre la diferenciacién en dos etapas distintas del periodo de crianza de los
hijos. En este sentido, las clasificaciones unen estas dos etapas en una sola
y autores como Villavicencio-Aguilar y Lopez-Larrosa (2019) llaman fase de
adquisicion al periodo comprendido entre la formacién de la pareja y la lle-
gada de los hijos a la adolescencia. Cuando se han comparado las familias

de varios contextos socioeconomicos los resultados han mostrado diferencias
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significativas. Las familias de contextos socioeconémico bajo reportaron una
cantidad significativamente mayor de estresores que las familias de contexto
socioeconémico medio-alto. Por otra parte, los resultados encontrados en re-
lacion a la utilizacion de estrategias de afrontamiento senalan que las familias
estudiadas hacen uso de todas las estrategias y que éstas no varian sustancial-
mente en funcién de la etapa del ciclo vital. A pesar de que el puntaje total de
las estrategias de afrontamiento no present6 diferencias significativas en fun-
cion del contexto socioecondmico, los resultados de las subescalas muestran
que las familias de contexto socioeconémico bajo utilizan en mayor medida
las estrategias de reestructuracion y evaluacion pasiva, mientras las familias de
contexto socioeconémico medio-alto recurren mas al apoyo social como estra-
tegia para afrontar las dificultades (Aguilar-Villota, Heredia Carrion, Pesantez
Garcia y Villavicencio Aguilar, 2017).

Si se comparan los diferentes tipos de TN (TEA, TDAH y DI), se encuen-
tran variables que han obtenido una relacién estadisticamente significativa.
Una de ella es la “Reacciéon Depresiva”, en que el grupo que alcanza mayores
puntuaciones respecto al resto es el grupo DI, lo que parece mostrar que,
efectivamente, hay una menor tendencia a emplear estrategias centradas en la
emocion por parte de los grupos TEA y TDAH y, por tanto, una menor apari-
cion de sintomas depresivos. Ademas, podria tener cierta influencia en este re-
sultado el hecho de percibir que la presencia de un hijo/a con TEA y TDAH,
puesto que puede aportar elementos positivos y de crecimiento personal, haci-
endo de elemento protector frente a esta reaccién (Amaya y Tomasini, 2017).

En cambio, estudiando la variable “Conformismo”, el grupo TDAH, segui-
do por el grupo TEA, obtiene un resultado mayor estadisticamente significa-
tivo frente al grupo DI. Esto podria explicarse por la percepciéon de no poder
controlar determinadas situaciones, e incluso, como senalaba Tijeras Iborra
etal, (2015) porque, pese a abordar de forma racional la situacién estresante,
la fatiga conduzca a actuar también de manera pasiva. Asimismo, en la vari-
able “Apoyo social al problema” también puntia el grupo TDAH, seguido

por el grupo TEA, por encima del grupo DI, lo que resalta el efecto positivo

Estrategias de afrontamiento del estrés en familias compuestas por nifios con Trastorno del Neurodesarrollo * Alejandro Cano Villagrasa, Sonia Signes Ribes



que la ayuda social juega en el desarrollo de la funcién parental. Ademads, aunque
las variables “Resolver el problema” y “Desconexién comportamental” reportan
resultados no significativos y se deben interpretar con cautela, cabe destacar las
diferencias encontradas entre los grupos, ya que son, junto con la variable “Apoyo
social al problema”, caracteristicas de un estilo conductual de tarea que buscan
poder adaptarse a la situacién sea de una forma activa como pasiva. Y, en este caso,
la variable “Resolver el problema”, que se caracteriza por ser una estrategia que
busca priorizar una accién racional para resolver un problema, vuelve a puntuar
por encima el grupo TDAH, seguido de TEA frente al grupo DI (Alli et al, 2015).

En lo referente al afrontamiento familiar en familias con un componente
que presenta paralisis cerebral infantil (PCI), en el estudio de Serrano Patten,
Ortiz Céspedes y Crespo de Quesada (2016) se observa que solo un total del
11,3% de las familias que componen el estudio presentaron una tendencia al
incumplimiento de las indicaciones médicas o terapéuticas como una de las
formas de afrontamiento familiar. Todo ello se explica por la ubicacién geo-
grafica de la vivienda, ya que el acceso a los centros de la rehabilitaciéon para
recibir tratamiento se convierte en una labor imposible debido a la distancia
ala que se encuentran sus domicilios. En cambio, 7 familias (13%) recurrian
a la utilizacién de medios de curaciéon espiritual, lo que reafirma que, a pesar
de la tradicion cultural de estas practicas (en este caso de paises latinoamerica-
nos), la mayoria de familias recurren a un método médico para el tratamiento
de sus hijos. Tras el diagnéstico de la enfermedad, las familias con un hijo con
PCI desarrollaron una serie de estrategias resolutivas, planificando y reorga-
nizando su funcionamiento y estructura interna, realizando diversos cambios
en sus estilos y aspectos de vida, labores domésticas, ingresos econémicos y en
la vida laboral de sus componentes con el fin de satisfacer las diferentes ne-
cesidades que demanda el menor con PCI. El comportamiento grupal era ex-
pectante, esperanzador y relacionado con el deseo de recuperacion del nino
(Serrano Patten, Ortiz Céspedes y Louro Bernal, 2016).

Ademas del diagnéstico de un TN, podrian aparecer patologias asocia-

das que conviven de manera conjunta con ellos. Una de las mds comunes es
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la epilepsia. En el estudio de Fabelo Roche, Iglesias Moré, Louro Bernal y
Gonzdles Pal (2013), el estado emocional de las familias compuestas por un
miembro con epilepsia expresaron cambios significativos en el cumplimien-
to de los roles, la estructura y la comunicacion intrafamiliar. Por ello, estas
contradicciones en el hogar e insatisfacciones con las respectivas dinami-
cas familiares que viven pueden afectar la estabilidad emocional necesaria
para el control de la enfermedad y la integracion social de las familias que
compusieron la muestra. Las conductas y acciones que emplearon las fami-
lias como una estrategia de afrontamiento a la epilepsia han sido principal-
mente la sobreproteccién y la valoracién positiva de la intervenciéon médica,
relacionandola con la necesidad de proteccion y el valor de la atencién de
salud, junto al tratamiento farmacolégico empleado. Ademas de ello, sur-
gen diferentes problemas econémicos, la inseguridad y temor, asi como los
resentimientos, los cuales repercuten de forma negativa en la adaptacion
psicosocial familiar e influyen en el afrontamiento familiar frente a la epi-
lepsia, provocando una peor calidad de vida en todos los componentes del
nucleo familiar (Iglesias Moré, Fabelo Roche, Rojas Velazquez, Gonzdlez Pal
y Ramirez Munoz, 2012).

Otra condicién que se relaciona significativamente con los TN es la pre-
maturidad, concretamente la extrema, siendo uno de los factores de riesgo
que desembocan en uno de estos trastornos y que afectan de forma certera
en el estado emocional y psicologico del nucleo familiar. Segin el estudio de
Cano-Giménez, Pérez-Lopez, Brito de la Nuez, Diaz-Herrero, Martinez-Fuen-
tes, Perea Velasco (2010), el nacimiento de un nino prematuro es un suceso
vital critico en la familia, que provoca la presencia de un mayor riesgo de es-
trés psicologico frente a aquellas familias cuyos hijos son nacidos en término.
Como muestran los resultados de su investigacion, los niveles bajos de estrés
favorecen un mejor desarrollo de los ninos prematuros. El desarrollo precoz
en el entorno extrauterino, muy distinto al que disfruta el bebé dentro del
claustro materno, influye en su desarrollo cerebral temprano, promoviendo

la aparicion de patologias del desarrollo en el individuo.
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Por ultimo, las familias con un hijo diagnosticado en uno de los tipos que
engloban los TN se enfrentan a una situaciéon compleja y complicada, que
altera significativamente el sistema familiar desde que comienzan los signos
de alarma hasta el diagndstico, lo que lleva a la familia a atravesar una serie de
emociones por encontrarse frente a una situacion nueva llena de preguntas e
incertidumbre, que muchas veces generan impotencia. Ante ello, se enfren-
tan a un proceso de duelo, que de ser un suceso natural en el individuo se
convierte en patologico al no ser superado y se transforma en duelo crénico
al mantenerse a lo largo de la vida, afectando al bienestar psicologico, fisico
y emocional del nticleo familiar y retrasando asi el desarrollo del nino (Wang
etal, 2011).

Por otro lado, trastornos como el DI estdan asociados a una esperanza de
vida muy baja, lo que se le anade otro factor estresante que influye en el bi-
enestar psicolégico y emocional de las familias con un componente con TN.
La incertidumbre sobre su fallecimiento provocara mas estrés, junto a otros
trastornos psicolégicos como podrian ser la depresion, el rechazo o incluso
el abandono de los familiares con pocas estrategias de afrontamiento, ya que
recurririan a opciones mds extremas dada una situaciéon de tal complejidad.
La falta de buenas herramientas favoreceria una conducta desadaptativa y des-
vinculante emocionalmente que recaeria sobre el menor con este trastorno.

Por ende, se puede concretar que existen diferentes formas de afronta-
miento en los padres, puesto que desarrollan una mayor capacidad de afron-
tamiento ante el diagnéstico de TEA, TDAH, TC, DI, PCI, etc. en un hijo. Las
madres presentan mayor apego emocional con el nino, al contrario que el
padre, ya que en la mayor parte de los casos posee un afrontamiento centrado
en el problema, que afecta a su masculinidad, generando en él la negacién
de la situacién y creandose la dificultad para afrontar de manera positiva el
problema. Por tanto, el afrontamiento depende de los recursos personales,
la crianza, el medio cultural en que se rodea la familia, la estabilidad de las

relaciones y la comunicacion interfamiliar (Cracco y Blanco Larrieux, 2015).

DESENVOLUPA

Discusion

El objetivo principal de esta revision de la literatura cientifica es, por un lado,
determinar las principales estrategias de afrontamiento de las familias que
contengan un componente con un trastorno del neurodesarrollo y, por otro,
determinar qué aspectos y factores estresantes son los desencadenantes de
estas estrategias de afrontamiento familiar.

Tras los resultados obtenidos, se puede apreciar como el estrés parental
se relaciona con las estrategias de afrontamiento que utilizan los cuidadores
principales. Cuando se llevan a cabo ciertos estilos de afrontamiento pasivo,
correspondientes al estilo desadaptativo, el estrés persiste y sigue interfiriendo
en la relaciéon que se establece con un hijo/a que presente uno de los diagnos-
ticos que engloban los TN. Ademas de ello, es facil que surjan sentimientos de
aislamiento y depresiéon que empeoren la situaciéon y disminuyan la calidad de
vida del nucleo familiar.

Debido a ello, y con el objetivo de promover una mejora en la calidad de
vida del entorno familiar, es importante que los profesionales involucrados
trabajen en la educacion y reduccion del estrés, y proporcionen herramientas
y estrategias para afrontar estas situaciones. Es conveniente dar apoyo a la
familia para que pueda desarrollar estrategias de afrontamiento mds activas
y eficaces, fomentando iniciativas informativas y formativas dirigidas a los fa-
miliares, ya que esto servira como prevencion, puesto que una familia con
una formacién adecuada puede entender mucho mejor los planteamientos
profesionales. Ademas de esto, es necesario sensibilizar y ayudar a las familias
a comprender los aspectos que puedan potenciar una convivencia familiar
estable (Tijeras-Iborra, Botella-Pérez, Pérez-Molina, Sanz y Fernandez, 2016).

Si se hace hincapié en la cantidad de estresores y el modo de utiliza-
cion de la estrategia de afrontamiento de evaluacioén pasiva, se observa que
estas fueron las Unicas variables que se asociaron a un nucleo familiar que
se desarrollaba en un contexto socioeconémico bajo. Los analisis correlaci-

onales senalan datos significativos, tanto en factores de vulnerabilidad, en la
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acumulacion de los estresores, como en la evaluacion pasiva, describiendo
a las familias de contexto socioeconémico bajo avanzando por las distintas
etapas del ciclo vital.

Los resultados plantean la interrogante en relacion a la calidad de vida
del nucleo familiar, y el modo de afrontamiento ante situaciones estresantes
como el diagnoéstico de uno de los tipos de TN en los primeros anos de vida
(Alli et al, 2015). Es evidente que se crea una division entre los recursos que
pueda presentar una familia dependiendo del contexto socioeconémico y
educativo. Se plantea, de esta manera, la necesidad de continuar estudiando
los estresores y la forma en que las familias los afrontan. Para ello seria nece-
sario adaptar los instrumentos a ciertos puntos vulnerables de la poblacion,
O contar con otros instrumentos que permitan conocer éstas y otras dimen-
siones de los procesos familiares en el tiempo. De igual manera, seria inte-
resante considerar los disenos de investigacion longitudinales cualitativos y
cuantitativos que permitan captar con mayor profundidad los eventos que se
presentan, asi como los mecanismos que ponen en marcha las familias para
sobrellevar o resolver las situaciones problemadticas tras el diagnéstico de sus
hijos (Villavicencio-Aguilar y Loépez-Larrosa, 2019).

En conclusion, resulta relevante seguir investigando acerca de las forta-
lezas y debilidades presentes en estos tipos de familias, con el fin de disenar
un modelo de intervencién que minimice el efecto de la crianza de nifnos con
TEA, TC, TDAH, etc. y que facilite estrategias de afrontamiento a los proble-
mas eficaces y racionales para preservar su bienestar emocional y para que

puedan dar una respuesta eficaz a sus necesidades individuales.
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