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RESUMEN
El presente estudio cuantitativo tuvo como finalidad determinar las estrategias
utilizadas por cuidadores informales primarios para el manejo de las
desregulaciones emocionales de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA)
en la Region Metropolitana de Chile. Esto, debido a la alta prevalencia de dicho
trastorno en la poblacién pediatrica a nivel nacional, y la frecuente presencia de
alteraciones emocionales asociadas a este diagndstico. El estudio busco
responder a un vacio de conocimiento respecto a las estrategias cotidianas
utilizadas en contextos no clinicos, especificos del hogar.
La investigacion utilizé un disefio metodoldgico cuantitativo, descriptivo y de corte
transversal. La muestra estuvo compuesta por 77 cuidadores y el instrumento de
recoleccion de datos consistio en un cuestionario autoaplicado en linea, de
creacion propia. El estudio se sustentd en una revision de literatura cientifica
actualizada y en criterios éticos fundamentales, como consentimiento informado,
confidencialidad y voluntariedad.
Los resultados evidenciaron que el 90,91% de los cuidadores reporté al menos
un episodio de desregulacion emocional en el ultimo mes, predominando la de
tipo externalizante. Las estrategias mas utilizadas fueron “validar el estado de
animo” (97,40%) y “dar espacio para recuperar el control emocional” (92,21%),
mientras que la “comunicacién aumentativa y alternativa” (31,17%) y “la extincion
planificada” (41,56%) presentaron el menor uso. La discusion justificod el
predominio de las estrategias mas intuitivas y el bajo uso de estrategias
especializadas con barreras de formacién. Se concluye que los objetivos de la
investigacion fueron alcanzados en su totalidad, al identificar el repertorio de
estrategias empleadas por los cuidadores, permitiendo su uso para futuros
estudios e intervenciones asociadas al area.
Palabras clave (DeCS/MESH): Trastorno Espectro Autista; Cuidadores;

Regulacion emocional; Estrategias



INTRODUCCION

En el presente informe se expone el disefio de proyecto de investigacion que tuvo
como propésito identificar las estrategias utilizadas por cuidadores informales
primarios para el manejo de desregulaciones emocionales de nifios - entendidos
segun la Ley vigente en pais como todo ser humano menor de 18 afios (Biblioteca
del Congreso Nacional, 1993) - con Trastorno del Espectro Autista (TEA) en la
Region Metropolitana de Chile. Esta investigacion surgié a partir del aumento
sostenido en la prevalencia de este trastorno en la poblacion pediatrica nacional,
asi como la necesidad de adentrarse en la realidad de estos cuidadores para
poder determinar cuales son las dinamicas de cuidado que se desarrollan en el
entorno familiar.

En el contexto actual, se estima que 1 de cada 51 nifios pertenecientes a la
Region Metropolitana presentan dicho trastorno (Yafiez et al., 2021). Asimismo,
los casos anuales a nivel pais aumentaron alrededor de un 75% desde 1990 al
2021, con un aumento global en nifios y adolescentes (Lopez-Espejo, 2025). Por
lo tanto, las cifras demuestran una creciente carga de TEA en Chile, lo que
demuestra la importancia de conocer y visibilizar las estrategias implementadas
por los cuidadores informales primarios, quienes cumplen con el
acompanamiento y manejo de situaciones emocionales complejas.

El TEA es una “afeccion del desarrollo neurolégico con implicacion
multidimensional, caracterizada por una interaccion social disminuida con
deficiencias en la comunicacion a través del lenguaje verbal y no verbal e
inflexibilidad en el comportamiento al presentar conductas repetitivas e intereses
restringidos” (Celis y Ochoa, 2022). Suele diagnosticarse y manifestarse en la
infancia, principalmente a través de dificultades comunicacionales, conductuales
y de interaccion social, con variadas formas e intensidad. Uno de los desafios
mas complejos para los cuidadores informales primarios — entendidos como
aquellas personas provenientes del circulo familiar y/o social cercano que asume

los cuidados del individuo — es el manejo de las desregulaciones emocionales,



las cuales son respuestas intensas inadecuadas que inclusive pueden
desencadenarse ante una emocionalidad extrema (Hervas y Rueda, 2018).
Desde la disciplina de la enfermeria, determinar las estrategias que utilizan los
cuidadores para enfrentar las desregulaciones emocionales resulta fundamental,
puesto que permite aportar informacion relevante para futuras intervenciones
educativas y comunitarias enfocadas al cuidado y prevencién tanto del nifio como
del cuidador. Sin embargo, actualmente la evidencia en el contexto chileno de
esta problematica es escasa bajo la perspectiva de los cuidadores informales
primarios. La gran mayoria de estudios se aborda un enfoque clinico y escolar
del TEA, sin considerar el escenario doméstico como relevante para las
investigaciones. Surge entonces la pregunta: ;qué estrategias utilizan los
cuidadores informales primarios para manejar las desregulaciones emocionales
de nifios con TEA?

Por lo anterior, el objetivo de este proyecto fue responder dicha interrogante
dentro de la Regidon Metropolitana, durante el afio 2026, dado que es la region
con mayor prevalencia documentada en el pais. Esta investigacion se centré en
las respuestas de los propios cuidadores, considerando variables como el grado
de TEA del nifio, la edad del cuidador y la cantidad y el tipo de desregulaciones
emocional.

El informe se compone de un marco teérico que aborda la definicion de la
problematica, su relevancia, el propdsito de investigacion, los conocimientos
previos, la descripcion de las estrategias seleccionadas para este estudio y una
descripcién del vacié de conocimiento. Posteriormente, se desarrolla la pregunta
de investigacion junto con los objetivos general y especificos, seguido de la
metodologia, los resultados obtenidos y la discusidén. Finalmente, se realiza una
conclusioén, integrando los principales hallazgos, su relevancia para la enfermeria

y las nuevas interrogantes surgidas de la investigacion.



MARCO TEORICO
El marco tedrico, avalado por la evidencia cientifica y literatura especializada, se
estructura en torno a cuatro ejes fundamentales; presentacion del problema
relacionado con el manejo de estrategias de cuidadores informales sobre las
desregulaciones emocionales de nifilos TEA, su relevancia a nivel nacional y de
salud; la poblacion de estudio y la exposicién de la busqueda exhaustiva de
informacion cientifica; la fundamentacion tedrica de las estrategias de manejo de
desregulaciones emocionales incluidas en el estudio; y, finalmente la descripcion
de los vacios de informacién que sustentan la relevancia de la investigacion.
Problematica de salud
El Trastorno de Espectro Autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo que
afecta el comportamiento, la interaccién social y la comunicacién de quienes lo
presentan, generando distintas manifestaciones clinicas segun el grado de
afectacion (Celis y Ochoa, 2022). Se considera un trastorno de inicio temprano y
de curso croénico, que requiere de un cuidado y acompanamiento especializado y
continuo tanto desde el area de la salud como del entorno familiar.
En muchos casos, los nifios con TEA presentan frecuentemente desregulaciones
emocionales, que se manifiestan en forma de reacciones desproporcionadas o
anormales a estimulos. Estas reacciones, segun Hervas y Rueda (2018), pueden
desencadenarse por una emocionalidad extrema o una falta de comprension del
entorno, generando crisis conductuales o afectivas que interfieren en el bienestar
del nifo y la dinamica familiar. Dentro de estas desregulaciones se puede realizar
una diferenciacion en “meltdowns y shutdowns”, entendidos como respuestas
externalizantes o internalizantes frente al episodio de desregulacion. Segun el
Ministerio de Salud (2025) las conductas externalizantes, de descontrol o
meltdown son las mas visibles y faciles de identificar debido a su impacto en el
entorno, mientras que las internalizantes o shutdowns son aquellas mas
desapercibidas y tienen un mayor impacto en la persona al ser mas

desadaptativas. En el caso del TEA, estas diferencias se expresan en formas



especificas, donde los meltdowns se manifiestan en irritabilidad intensa, llanto
inconsolable o la pérdida de control, mientras que los shutdowns, corresponden
a un retraimiento, disminucion de interaccion, y ausencia o desconexion con el
entorno (p. 48).

En Chile, los datos actuales demuestran un incremento significativo en el nimero
de diagndsticos de TEA y su prevalencia, especialmente en el rango etario de
nifos y adolescentes. Segun cifras recientes, 1 de cada 51 nifios de la Regién
Metropolitana presenta este diagnédstico (Yafiez et al., 2021), siendo el doble de
la prevalencia a nivel mundial, que segun la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) se estima que es 1 de cada 100 nifios (2023). Asimismo, la prevalencia a
nivel nacional ha aumentado cerca de un 75% desde 1990 hasta el afio 2021
(Lépez-Espejo, 2025), reflejando un crecimiento sostenido que impacta de forma
directa en las familias y cuidadores primarios informales.

A raiz de lo anterior, los cuidadores informales primarios son personas que suelen
pertenecer al circulo familiar o cercano del nifio, asumiendo de forma no
renumerada y sin formacion previa profesional, el rol de cuidador diario (Martinez,
2020). Este rol, si bien es voluntario, implica una serie de responsabilidades
fisicas, emocionales y sociales que pueden superar la preparacion y capacidad
de los cuidadores, generando dificultades en el manejo de estrategias, una

sobrecarga y niveles de estrés.

Bajo el ambito de la enfermeria, la participacion de los cuidadores en el abordaje
del TEA es fundamental. El cuidador informal representa un soporte en la
evolucion del nifho con TEA, especialmente en el manejo de sus crisis
emocionales. Debido al aumento sostenido de casos diagnosticados, cada vez
son mas las personas que asumen este rol, muchas veces sin contar con
herramientas formales para enfrentar los desafios del cuidado. Por lo tanto, la
problematica se centra en la escasa visibilizacion e identificacion de las
estrategias que utilizan estos cuidadores para el manejo y cuidado de nifios con

TEA en el pais, lo que permitié analizar mejor el fendmeno y, a su vez, desarrollar



estrategias futuras de implementacion, educacion y orientacion de sus practicas

en el cuidado de los ninos.

Estado del arte

Diversos articulos de investigacion cientifica han profundizado en la
desregulacion emocional (DE) en el Trastorno del Espectro Autista (TEA) y sobre
la eficacia y factibilidad de estrategias mediadas por cuidadores para manejar
conductas desafiantes y favorecer el bienestar en el hogar. Evidencia reciente
muestra que la DE es frecuente en el TEA y se asocia a mayores dificultades
funcionales, no obstante, sus efectos reportados varian segun métodos de
evaluacion y contextos de intervencién (Restoy et al., 2024). En términos mas
mecanicos, la inflexibilidad cognitiva esta vinculada con sintomas internos vy
externos, ofreciendo una explicacion de la DE y su persistencia (Lei et al., 2022).
Asimismo, hay estudios con alineamientos clinicos que reafirman la necesidad
de un enfoque estructurado y basado en evidencia para la eficacia y factibilidad
de diferentes enfoques de manejo para implementar intervenciones (Abbeduto &
Sahin, 2021).

Continuando con el plano sensorial-conductual en el TEA, se han podido
identificar patrones donde la DE forma parte, lo cual respalda el uso de ajustes
ambientales y apoyos sensoriales como estrategias para la vida diaria (Sung et
al., 2024). Para complementar, estudios poblacionales de rasgos autistas
describen factores tempranos y contextuales que se asocian a las conductas
disruptivas, por ende, concluyen y destacan las intervenciones ecoldgicas
centradas en el hogar y familia (Breider et al., 2021)

En cuanto a las intervenciones mediadas por padres/cuidadores primarios, las
revisiones y metaanalisis como los de Cheng et al. (2022) y Anixt et al. (2024)
recalcan los beneficios en la comunicacién social y sobre minimizar conductas
que resulten desafiantes. Bajo esta misma linea, investigaciones han evaluado
resultados en la regulacion emocional, como Conner et al. (2019) que habla sobre

el programa EASE (Emotional Awareness and Skills Enhancement) que muestra



mejoras en conciencia y habilidades de regulacion. También, McKinney et al.
(2025) sobre modelos grupales enfocados en DE que integran cuidadores como
co-reguladores, y Levato et al. (2025) que menciona que los enfoques
conductuales modulares tienen un impacto en resultados parentales como el
estrés o la autoeficacia, siendo importantes para el clima del hogar. Por ultimo,
Grahame et al. (2021) y Wojcik et al. (2023) destacan que la mediacion de padres
mantiene efectos sobre la conducta y participacion que pueden variar segun la

intensidad, fidelidad y el contexto.

Ahora, aplicar en la vida cotidiana lo investigado supone desafios. Carruthers et
al. (2022) y Schlink et al. (2021) tienen marcos de ciencia de la implementacion
qgue mencionan facilitadores y barreras para que las familias utilicen estrategias
terapéuticas, tales como; la claridad de técnicas, apoyo y seguimiento, rutinas
domeésticas y el estrés parental. Desde la perspectiva de usuarios, intervenciones
como “mindfulness” y estrategias de respiracion o co-regulacion son valoradas
por los cuidadores de los nifios, por ser sencillas, reproducibles y utiles en el
hogar (Hatfield et al., 2022). En paralelo, Liu et al. (2023) destaca que las
soluciones digitales para el apoyo en TEA han avanzado, pero aun persisten
retos de disefio y uso centrado en la familia. En el ambito formativo, segun Diaz-
Agea et al. (2022), la simulacién clinica en enfermeria aporta aprendizajes para
el cuidado de personas con TEA, con potencial transferencia a la educacién

familiar.

En sintesis, los hallazgos de estos estudios aportan evidencia que sustentar la
relevancia de la investigacion, los cuales sugieren que la DE es un componente
central del TEA y las intervenciones mediadas por cuidadores pueden favorecer
la comunicacion, conducta y regulaciéon emocional. La implementacion se
encuentra ligada a diferentes factores variables como la familia o cuidador,

estrés, utilidad y de ajuste sensorial.



Estrategias de manejo de las desregulaciones emocionales:

Frente a los episodios de DE, los cuidadores informales primarios pueden recurrir
a una variedad de estrategias para buscar regularizar o disminuir la intensidad
del episodio. En base a la revision de literatura cientifica y aspectos intuitivos, a
continuacion, se presentan las estrategias seleccionadas para el presente
estudio, junto con su fundamento y su relaciéon con los tipos de desregulacién

emocional.

Identificar y eliminar la causa subyacente es una estrategia que consiste en
reconocer el desencadenante especifico que originé el episodio y retirarlo o
modificarlo para aliviar la sobrecarga del nifio. Esta estrategia actua directamente
sobre el origen de la desregulacion y resulta especialmente pertinente frente a
episodios externalizantes, donde el desencadenante ambiental suele ser mas
facil de identificar. La evidencia que vincula el procesamiento sensorial con los
problemas conductuales en TEA (Sung et al., 2024), asi como los estudios que
destacan los factores contextuales como determinantes de las conductas
disruptivas (Breider et al., 2021), sustentan la utilidad de esta estrategia como

una primera linea de accion.

Validar el estado de animo implica reconocer y nombrar verbalmente la emocion
que experimenta el nifio mediante frases simples como "entiendo que estas
enojado" o "veo que estas frustrado”. Al hacer esto, el cuidador no busca resolver
el episodio de inmediato, sino transmitirle al nino que su experiencia emocional
es legitima y comprendida, lo que en si mismo contribuye a reducir la intensidad
de la reaccion. Esta estrategia funciona en ambos tipos de DE, aunque en las de
tipo internalizante puede cobrar relevancia, debido a que el nifio presenta signos
mas sutiles que pueden requerir de mayor atencion. Su valor ha sido reconocido

tanto en programas de regulacién emocional como el EASE (Conner et al., 2019)
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como en las propias experiencias de los cuidadores, quienes la destacan por ser

sencilla y facilmente reproducible en casa (Hatfield et al., 2022).

Retirar objetos que pudieran significar un riesgo es una medida de seguridad que
se orienta en proteger al nifio y quienes lo rodean, especialmente en episodios
de alta intensidad conductual. Corresponde principalmente a una respuesta ante
desregulaciones externalizantes, donde la agitacién motora, la agresién o las
conductas autolesivas pueden representar un peligro concreto. Esta accion es
coherente con los enfoques de apoyo conductual que priorizan la modificacién
del entorno como primer paso ante una crisis y antes de intentar cualquier
intervencién directa sobre la conducta (Ministerio de Salud, 2025; Hervas &
Rueda, 2018).

Acoger y consolar se refiere al contacto fisico, como un abrazo, sostener al nifio
o simplemente permanecer cerca, con el fin de brindar una contencién emocional
directa. Esta estrategia favorece la sensacion de seguridad en el nifio y es
coherente con el rol del cuidador como agente activo de regulacion (McKinney et
al., 2025). Si bien, puede emplearse frente a ambos tipos de desregulacion, en
los episodios internalizantes adquiere especial importancia, ya que el retraimiento
o la desconexion que caracteriza al nifio en esos momentos puede hacer del

contacto fisico la unica via de conexion disponible (Hervas & Rueda, 2018).

Dar espacio para recuperar el control emocional consiste en disminuir la
estimulacién social y ambiental, permitiendo que el nifio atraviese el episodio sin
intervenciones externas que puedan aumentar su nivel de activacion. Esta
estrategia no es necesariamente pasiva, mas bien, requiere que el cuidador
reconozca cuando intervenir puede ser contraproducente. La evidencia sefala
que los nifios con TEA presentan mayores dificultades para gestionar sus
emociones de forma autébnoma en comparacion con sus pares con un desarrollo

tipico, dependiendo en mayor medida de reguladores externos (Restoy et al.,
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2024), lo que hace del espacio un recurso necesario para que el nifio encuentre
su regulacion a su propio ritmo. Se puede utilizar en ambos tipos de

desregulaciones.

Comunicacion aumentativa y alternativa (CAA), incluye el Sistema de
Comunicacion por Intercambio de Imagenes (PECS) y los tableros de
comunicacion, ofreciendo a los nifios un sistema alternativo al lenguaje verbal
para expresar sus necesidades. En niflos con TEA, la incapacidad de comunicar
sus necesidades o sentimientos es una fuente importante de frustracion y un
desencadenante para las DE, por lo que contar con este tipo de herramientas
puede reducir la frecuencia e intensidad de los episodios al disminuir esa barrera
comunicativa. EI PECS cuenta con resultados documentados en habilidades
sociocomunicativas y conductas maladaptativas tanto externalizantes como

internalizantes (Koudys et al., 2023).

Respiracion guiada y co-regulaciéon calmada, es una estrategia que implica
modelar de forma activa técnicas de respiracion lenta y profunda en conjunto con
el nifio, con el fin de reducir la activacion del sistema nervioso y, por ende, el
episodio de DE. La co-regulacion contiene la premisa de que el adulto que
acompafa al nifio se mantiene tranquilo y guia en el proceso para poder
incorporar progresivamente ese patron de respuesta. Esta estrategia ha sido
especialmente valorada por los propios cuidadores por su sencillez y aplicabilidad
en el hogar (Hatfield et al., 2022), resultando util en ambos tipos de

desregulacion.

Reforzamiento positivo, mediante elogios, sistemas de fichas o recompensas
inmediatas. Esta estrategia consiste en reconocer y fortalecer las conductas
adaptativas del nifio durante o después del episodio, con el fin de aumentar su
frecuencia en el futuro. Se basa en el principio de que las conductas que obtienen

consecuencias positivas tienden a repetirse. Una revision sistematica sobre
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intervenciones para la DE y conductas desafiantes en nifios con TEA identifico el
reforzamiento como una de las estrategias con mayor respaldo empirico,
destacando la importancia de reforzar positivamente las conductas alternativas y
reemplazantes frente a los episodios de desregulacion (Nuske et al., 2024). Se
emplea principalmente en el manejo de episodios de tipo externalizantes, donde

las conductas son mas visibles y faciles de identificar.

Estimulos sensoriales reguladores, como audifonos con cancelacion de ruido,
mantas con peso o juguetes de manipulacién (fidgets), son estrategias que
actuan a nivel del sistema nervioso proporcionando una organizacion en el flujo
de estimulos sensoriales que favorecen la regulacion emocional. La evidencia
respalda el uso de apoyos sensoriales como estrategia de regulacién emocional
en TEA, especialmente cuando los episodios tienen una base sensorial
identificable (Sung et al., 2024). Se asocia primordialmente a las DE de tipo
externalizante, pero en una herramienta recomendada para abordar cualquier
tipo de DE.

La extincion planificada se define como un procedimiento terapéutico que
consiste en la retirada deliberada y sistematica de la atencion o el refuerzo que
mantiene una conducta especifica, con el objetivo de reducir su frecuencia hasta
su eventual eliminacion (Cooper et al., 2020). El fundamento de esta técnica
reside en que, al omitir la consecuencia reforzante que anteriormente era
contingente a la conducta, disminuye la probabilidad de recurrencia. No obstante,
Carruthers et al. (2022) y Schlink et al. (2021) identifican el estrés del cuidador y
la falta de claridad respecto a la técnica como barreras reales para su

implementacion en el hogar. Se aplica comunmente a las DE externalizantes.

Distraccién sensorial positiva, como musica suave, aromaterapia o estimulacién
tactil agradable, es una estrategia que busca redireccionar la atencion del nifio

hacia un estimulo placentero. Estas herramientas actuan de forma indirecta y no

13



sobre la conducta, favoreciendo la transicion hacia un estado de regulacion que
resulta principalmente util en los inicios del episodio. La musica, siendo uno de
los componentes centrales en esta estrategia, cuenta con un respaldo empirico
bajo el contexto del TEA, donde una revision sistematica evidencié que la
musicoterapia tuvo efectos positivos sobre el bienestar emocional y la regulacién
conductual en personas con TEA, recomendandola como una intervencion no
farmacoldgica accesible y facil de implementar (Gassner et al., 2022). Ademas,
encuentra respaldo adicional en la evidencia sobre el procesamiento sensorial en
TEA y el uso de ajustes ambientales como estrategia cotidiana (Sung et al.,

2024). Puede emplearse en ambos tipos de desregulacion.

Las actividades motoras reguladoras como salir a caminar, saltar o participar en
juegos de movimiento, proporcionan un input propioceptivo y vestibular que
ayuda a regular el estado de activacion debido a los movimientos organizados
que permiten realizar una descarga de la tensidn acumulada. La evidencia
respalda que estas mejoran la regulacion sensorial y reducen conductas
maladaptativas en nifios con TEA, lo que sustenta su uso como estrategia
reguladora ante episodios de alta agitacion motora (Erik et al., 2025), siendo

especialmente efectiva frente a episodios externalizantes.

Técnicas de distraccion cognitiva, como contar objetos, cantar una cancion
conocida o realizar juegos mentales simples, son estrategias que buscan redirigir
la atencion del nifio hacia una tarea cognitiva manejable. Su efectividad va a
depender del nivel de activacion del nifio, por lo que tiene una mayor efectividad
en fases iniciales del episodio mas que en su punto maximo. Estas técnicas estan
relacionadas con los principios del programa EASE, que trabaja las habilidades

de regulacion mediante actividades estructuradas (Conner et al., 2019).

Modelado de calma es una estrategia que consiste en que el cuidador se dirige

al nifio con un tono de voz bajo, movimientos lentos y una expresion facial
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tranquila, con el fin de ofrecer al niflo una respuesta regulada que pueda imitar.
Se encuentra basada en los principios de co-regulacion y el aprendizaje
observacional. La co-regulacion de parte de los padres a hijos resulta una
herramienta fundamental para la regulacién emocional en nifios con TEA, en la
que el estado emocional del cuidador tiene un impacto directo en la capacidad
del nifo para modular sus propias emociones durante los episodios de
desregulacion (Northrup et al., 2025). Esto implica que la efectividad de esta
estrategia esta estrechamente vinculada al propio bienestar y formacién del

cuidador. Es transversal a ambos tipos de desregulacion.

Vacio de conocimiento

Finalmente, aunque la evidencia internacional cuenta con informacion extensa
sobre la relacion del DE dentro de nifios con TEA y la relevancia de implementar
estrategias de intervencion en cuidadores informales primarios, sigue siendo
limitada la caracterizacion detallada que hacen efectivamente las familias durante
episodios de DE en el hogar y como esas estrategias pueden variar segun la
edad del cuidador, la cantidad y tipo de DE y el grado de TEA del nifio. En
consecuencia, los hallazgos expuestos sustentan la relevancia de identificar
sistematicamente en la poblacién chilena las estrategias reales empleadas por
los cuidadores informales primarios para manejar episodios de DE.

La investigacidon cuantitativa de este estudio proporciond un analisis descriptivo
y sistematico para determinar dichas estrategias, permitiendo documentar su
frecuencia y variabilidad en la Region Metropolitana, lo cual aportd evidencia
significativa util para futuros programas educativos basados en la realidad
cotidiana de los cuidadores, asi como para posibles intervenciones comunitarias

relacionadas con educacion del ambito de la enfermeria.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION
¢ Cuales son las estrategias para el manejo de desregulaciones emocionales
utilizadas por los cuidadores informales primarios de nifios TEA en Santiago, al
20267

OBJETIVOS

Objetivo General
Determinar las estrategias para el manejo de desregulaciones emocionales
utilizadas por los cuidadores informales primarios de nifios TEA en Santiago, al
2026.
Objetivos Especificos

1. Identificar la cantidad y tipo de desregulaciones percibidas por los
cuidadores informales primarios en nifios con TEA en Santiago, al 2026,
segun el ultimo mes.

2. ldentificar las estrategias para el manejo de desregulaciones emocionales
utilizadas por los cuidadores informales primarios en nifios TEA en
Santiago, al 2026, segun cantidad y tipo de desregulaciones percibidas.

3. Describir las estrategias para el manejo de desregulaciones emocionales
utilizadas por los cuidadores informales primarios en nifios TEA en
Santiago, al 2026, segun la edad del cuidador.

4. Identificar las estrategias para el manejo de desregulaciones emocionales
utilizadas por los cuidadores informales primarios en nifios TEA en
Santiago, al 2026, segun grado de TEA del nifio a su cuidado.

METODOLOGIA
Paradigma de estudio:
El presente estudio se enmarcé en el paradigma positivista propio de la
investigacion cuantitativa, el cual se caracteriza por la recoleccidn de datos y
analisis numérico con el fin de describir fendbmenos de manera objetiva y

verificable (Hernandez-Sampieri et al., 2014, p. 4). Este enfoque permitié medir
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las estrategias empleadas por cuidadores informales primarios de nifilos con TEA
para el manejo de las DE, evitando una influencia subjetiva en la investigacion.
Este enfoque resulta pertinente, ya que la investigaciéon busco identificar,
clasificar y cuantificar las estrategias de manejo, relacionandolas con variables
como la edad del cuidador, la cantidad y el tipo de DE, y el grado de TEA del nifio
o nifla a su cuidado, a fin de aproximarse a la comprension de este fendbmeno en
contextos similares.

Disefo de estudio:

El estudio adoptd un disefio descriptivo de corte transversal. Esto, debido a que
permitid caracterizar las estrategias utilizadas en un momento especifico, sin
intervencion del fenomeno de estudio, y analizar la variabilidad segun edad del
cuidador, cantidad y tipo de DE y grado de TEA (Hernandez-Sampieri et al., 2014,
pp. 92, 154). Asimismo, describir las estrategias utilizadas por los cuidadores al
momento de tener episodios de DE, considerando los conocimientos en ese
mismo momento de temporalidad, o los que habian ocupado previamente,
permitid medir la exposicion y evento al mismo tiempo.

La eleccion fue coherente con la pregunta de investigacion, la cual buscé
identificar y describir practicas reales sin establecer relaciones causales.
Universo del estudio:

El universo de estudio estuvo compuesto por todos los cuidadores informales
primarios de nifios con diagnéstico de TEA en la Region Metropolitana.
Entendiendo por cuidadores informales primarios a aquellas personas que
brindan cuidados continuos sin recibir remuneracidn econémica y son
pertenecientes al circulo familiar o cercano del nifio (Martinez, 2020).

Se selecciond la Regién Metropolitana por sus caracteristicas demograficas y
epidemioldgicas que la convirtieron en un escenario favorable para el estudio.
Puesto que, posee una concentraciéon demografica significativa de la poblacion

total del pais, ademas de una alta prevalencia de nifios con un diagndstico TEA,
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permitiendo que fuese un entorno idoneo para poder acceder a la mayor cantidad
de publico posible para el objetivo de la investigacion.
Muestra y tipo de muestreo:
La muestra final se conformé por 77 cuidadores informales primarios que
cumplieron con los criterios de inclusion y exclusion establecidos. Esta cantidad,
si bien fue reducida, proporcioné resultados significativos para el estudio y se
considerd suficiente para poder describir el fendmeno con variabilidad que
incluyod distintos contextos socioecondmicos, niveles de apoyo, conocimientos y
caracteristicas de los nifios con TEA, para reflejar heterogeneidad de la muestra.
El tipo de muestreo fue no probabilistico por conveniencia, seleccionado por la
accesibilidad a los participantes para el equipo de investigacion y la pertinencia
de sus caracteristicas para poder responder la pregunta de investigacion.
Criterios de inclusién:
- Ser cuidador informal primario de un nifio con diagndstico de TEA emitido
por un profesional.
- Tener 18 afios 0 mas.
- Mantener una relacion directa y frecuente con el nifio (contacto diario y
periodico relacionado con vinculo familiar y/o estrecho con el nifio),
viviendo en el mismo domicilio o en cercania.

- Tiempo desde el diagnéstico = 1 afio.
Criterios de exclusion:

- Cuidadores con formacion profesional en areas de la salud.

- Personas que no posean habilidades basicas de escritura y lectura
Estrategias de reclutamiento y seleccion de participantes

La seleccién de participantes del estudio se realizd mediante muestreo no
probabilistico por conveniencia, reclutando a cuidadores informales primarios que

cumplian con los anteriormente establecidos criterios de inclusion y exclusion.
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Las estrategias de reclutamiento se llevaron a cabo a través de la difusién de la
investigacion mediante organizaciones, grupos comunitarios y redes de apoyo
que vinculan a personas al cuidado de nifios con TEA, mediante una invitacion
directa y anuncio en medios digitales con un afiche que contenia la respectiva
informacion y contacto para participar. Asimismo, se utilizé la técnica de bola de
nieve como complemento, la cual consiste en pedir a los participantes que
"recomienden a otros conocidos que también cumplan los criterios y puedan estar
interesados en participar en el estudio” (Stewart, 2025); esto se efectu6 para
conseguir que refirieran a otros cuidadores con el fin de ampliar el acceso a la
poblacién de interés y favorecer la diversidad de contextos representados en la

muestra.
Unidad de analisis:

Cada cuidador informal primario constituyé una unidad de analisis, puesto que
fueron las personas directas que reportaron las estrategias utilizadas durante un

episodio de DE en nifios con TEA.
Variables del estudio:
El estudio contod con cinco variables de caracter cualitativo y cuantitativo:

1. Estrategias de manejo de la DE. Se refiere a las acciones que el cuidador
utiliza para afrontar o regular un episodio de DE en el nifio con TEA.

2. Edad del cuidador: segun afios cumplidos.

3. Grado de TEA: segun criterios del DSM-5 (Manual Diagndstico vy
Estadistico de los Trastornos Mentales, quinta edicion)

4. Cantidad de DE: numero de episodios de desregulacion reportados por el
cuidador en el ultimo mes.

5. Tipo de DE percibidas: clasificacién de los episodios segun
caracteristicas observadas (Externalizantes o internalizantes)
La siguiente tabla sintetiza y categoriza la informacion:
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Tabla 1:

Variables del estudio

externalizantes o

mixtas.

Variable Tipo Definicion Instrumento de
Operacional medicion
Acciones que
Estrategias de Cualitativa utiliza para Encuesta auto
manejo de la DE Nominal afrontar un aplicable
episodio de DE
en el nifio con
TEA.
Edad reportada
Edad del cuidador Cuantitativa por el cuidador Encuesta auto
Discreta en anos aplicable
cumplidos.
Numero de
episodios Encuesta auto
Cantidad de DE Cuantitativa reportados por el aplicable
percibidas Discreta cuidador en el
ultimo mes, en
intervalos
establecidos
Clasificacion Encuesta auto
reportada por el aplicable
Tipo de DE Cualitativa cuidador:
nominal internalizantes,

Clasificacion

reportada por el
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Grado de TEA Cualitativa cuidador segun Encuesta auto
segun nifio a su ordinal criterios del DSM- aplicable

cuidado 5

Nota: La tabla presenta las cinco variables consideradas en el estudio, junto con su clasificacion, definicion

operacional y el instrumento utilizado para su medicién. Fuente: elaboracion propia.

Instrumento de recoleccién de datos:

El instrumento del estudio correspondid a un cuestionario autoaplicado de
elaboracién propia, basado en los objetivos previamente establecidos. Su
proposito fue recolectar la informacion directamente desde la perspectiva de los
cuidadores informales primarios respecto a las caracteristicas
sociodemograficas, la cantidad y tipo de DE percibidas y las estrategias que
utilizan para manejarlas. Este se realizé en formato en linea mediante Microsoft
Forms, con una duracién aproximada de 10 minutos. Se seleccion6 este método,
con la finalidad de hacerlo accesible a los sujetos de investigacion y flexible segun
los tiempos que poseian. Cabe destacar que el instrumento no contemplé un
sistema de puntaje, ya que no existen respuestas correctas o incorrectas, puesto

que su finalidad fue de caracter descriptivo y no evaluativo.

Estuvo estructurado en 4 secciones: En la primera se presento el consentimiento
informado (Anexo 1) y las alternativas para poder aceptar o no participar de la
investigacion. En caso de rechazar la participacion, el cuestionario se cerraba de
forma automatica. La segunda correspondié a la obtencién de los datos
sociodemograficos del cuidador y del nifio (edad, grado de TEA, tiempo de
cuidado, horas de cuidado, etc.); la tercera parte, fue el registro de percepciones
sobre desregulaciones emocionales en el ultimo mes (cantidad y tipo); y la cuarta
parte abarco las estrategias utilizadas por el cuidador para manejar dichas
desregulaciones (tipo de técnica y redes de apoyo) (Anexo 2). Por ultimo, al

finalizar la encuesta, se habilité la opcion de descargar un material de
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compensacion con informacidn educativa respecto a las desregulaciones

emocionales y estrategias que pueden implementarse facilmente en el hogar.

La integrante del grupo Catalina Collao fue la responsable de almacenar y
resguardar los datos del instrumento. La informacion recolectada se guardo en
una carpeta protegida en Microsoft OneDrive, con acceso restringido mediante
contrasefia y unicamente disponible para las investigadoras responsables. Los
datos seran conservados por un periodo de cinco afnos, conforme a las buenas
practicas de investigacion y los lineamientos institucionales para estudios de
pregrado. Transcurrido ese plazo, los archivos seran eliminados de forma
definitiva para garantizar la confidencialidad y proteccion de la informacién de los
participantes.

Validez y confiabilidad:

El instrumento de recoleccidon de datos fue sometido a un proceso de validacion
de contenido mediante juicio de expertos, con el objetivo de evaluar tanto
claridad, coherencia, relevancia y pertinencia de los items en relacion con los
objetivos planteados para la investigacion (Anexo 3).

Este proceso fue realizado por tres profesionales de enfermeria capacitados y
con experiencia en el area relacionada a la tematica del estudio. El panel
completo poseia formacion en posgrado, incluyendo profesionales
especializados en el area de salud mental con magisterio en salud mental y
psiquiatria comunitaria, ademas de un enfermero-matréon con magister en
enfermeria especialista en cuidados criticos pediatricos. Dichos expertos
realizaron una exhaustiva revision del instrumento, entregando observaciones
sobre el mismo y sugerencias orientadas principalmente a la mejora de la
terminologia utilizada y la precision conceptual.

Dentro de las recomendaciones, se planted la posibilidad de modificacion del
término “Trastorno del Espectro Autista (TEA)” por “Condicién del Espectro
Autista (CEA)”; sin embargo, no fue incorporada en el instrumento, debido a que,

al momento de la realizacion del estudio, ambas denominaciones se encontraban
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en uso en contexto nacional, y se decidi6 mantener el término TEA con el fin de
favorecer la coherencia de la denominacion utilizada en la normativa chilena
vigente, marco conceptual de la investigacion y en la literatura cientifica que fue
previamente consultada.

Posterior al proceso de revision, el instrumento fue exitosamente aprobado por
la totalidad de los expertos sin requerir modificaciones estructurales en los items,
permitiendo su inmediata aplicacién en la poblacion objetiva ya definida. Asi
mismo, tanto el proyecto como su instrumento fue presentado a Comité de Etica,
obteniendo como respuesta la aprobacion para su ejecucion.

En relacién con la validez externa del estudio, esta se consider6 mediante la
adecuada definicion de la poblacion objetivo y la seleccidon de la muestra bajo

criterios de inclusion y exclusion previamente establecidos.
Plan de analisis:

El plan de analisis consistié en la recoleccion de datos a través del cuestionario
autoaplicable desde Microsoft Forms, el cual fue transcrito y organizado en
Microsoft Excel, mediante un proceso de codificacion (Anexo 4). Previo a la
codificacion, se revisd cada formulario para verificar la ausencia de registros
duplicados y la integridad de las respuestas, excluyendo aquellos que no
cumplieran con los criterios de inclusién establecidos. Posteriormente, los
resultados se organizaron y se presentaron mediante tablas de frecuencia y
porcentajes para describir las caracteristicas de la muestra y las variables de
interés, permitiendo visualizar el cumplimiento de los objetivos del estudio.

Para analizar los objetivos especificos, se utilizaron tablas de contingencia de
doble entrada, las cuales permitieron una descripcion estratificada segun cada
objetivo. Las variables consideradas fueron: tipo y cantidad de DE, edad del
cuidador y grado de TEA del nifo/a. Las variables fueron analizadas mediante

frecuencias absolutas y relativas (%).
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Los resultados fueron analizados mediante comparacion porcentual entre grupos,
identificando patrones y tendencias descriptivas, sin inferencia estadistica. Los
datos fueron representados de forma visual con tablas, graficos y mapas de
colores, los cuales resultaron utiles para analizar frecuencias, rangos y

resultados.

Limitaciones del estudio:

La investigacion, tuvo en consideracién posibles sesgos y restricciones
metodoldgicas para el proyecto. El sesgo de no respuesta se presentd en los
participantes al no completar la totalidad del cuestionario, impidiendo incluir dicha
informacion en el analisis. Asimismo, pudo presentarse el sesgo de memoria,
correspondiente a una posible imprecision de las respuestas del cuidador sobre
la exactitud de la frecuencia o tipo de estrategias utilizadas durante los episodios
de DE. Finalmente, se reconoce la limitacién de contar con un instrumento de
elaboracion propia, al no existir uno preexistente que cumpliera con los objetivos
de la investigacion. Si bien, su contenido fue revisado por un panel de 3 expertos,
no se realizé un andlisis estadistico de confiabilidad, pudiendo influir en la

precision y aplicabilidad de los resultados obtenidos.

Aspectos éticos:
Esta investigacién se rigio bajo los siguientes principios éticos fundamentales.

- Autonomia: Se respetd plenamente la decision voluntaria de los
participantes de colaborar o no en el estudio, permitiendo que la
participacion fuera libre, consciente y sin presiones externas.

- No maleficencia: Se resguardd que la participacion en el estudio no
genere ningun tipo de dano a los cuidadores informales primarios.

- Beneficencia: La participacion ofrecié a los cuidadores la oportunidad de
reflexionar sobre sus propias estrategias de manejo de DE, lo que

favorecié su aprendizaje y fortalecié sus herramientas de cuidado.
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También, se entregd un folleto informativo con la explicacion de las DE y
posibles herramientas para su resolucion.

- Justicia: Se garantizé la equidad en la seleccion de los participantes,
considerando los criterios de inclusion y exclusion, de forma que todos
quienes cumplieran los requisitos tuvieran la misma oportunidad de

participar, sin sesgos ni discriminacion.

Asimismo, el estudio se rigi6é por los 7 criterios éticos de Ezekiel Emanuel, los
cuales estan compuestos por: valor, validez cientifica, seleccién equitativa de
sujeto, proporcion favorable de riesgo — beneficio, evaluacion independiente,
consentimiento informado y respeto a los sujetos inscritos. Segun Emanuel
(2003), “Los requisitos éticos para la investigacion clinica estan dirigidos a reducir
al minimo la posibilidad de explotacion, con el fin de asegurar que los sujetos de
investigacion no sean solo usados, sino tratados con respeto mientras
contribuyen al bien social.” Por lo tanto, el cumplimiento de estos criterios fue
supervisado por el Comité de Etica, cuya aprobacion validé que se respetaran los

marcos legales y éticos vigentes.

En cuanto al valor, esta investigacion tuvo como objetivo aportar de forma
significativa al conocimiento cientifico en el ambito del TEA, describiendo las
estrategias reales que utilizan los cuidadores informales primarios, informacién
que aporta a la realidad de los cuidados diarios de los nifios con TEA y sirve de
base para el desarrollo de futuros programas de apoyo o educacion para las

familias o cuidadores primarios.

Respecto a la validez cientifica, el estudio contd con un claro disefio metodoldgico
y un cuestionario de creacidn propia basado en la literatura cientifica revisada, el
cual paso por pruebas y revisiones para mantener validez interna y de contenido
con los objetivos y variables de investigacion. Esto aseguro resultados rigurosos

y sustentados en evidencia.
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En relacion con la seleccion equitativa de participantes, se veld porque todos los
cuidadores que cumplieran con los respectivos criterios de inclusion y exclusion
tuvieran la misma oportunidad de participar, sin sesgos ni discriminacion,
garantizando que la decision fuera voluntaria y plenamente informada, en

coherencia con el principio de la autonomia.

Sobre la proporcion favorable de riesgo — beneficio, se asegurd que la
participacion en la investigacion no conllevaba riesgos fisicos ni psicolodgicos
relevantes. Por el contrario, el beneficio se encontr6 en la generacion de
conocimientos utiles para el desarrollo de intervenciones que mejoren la calidad

de vida de los cuidadores y los nifios con TEA.

En cuanto a la evaluacién independiente, el protocolo de investigacion fue
revisado y aprobado por el Comité de Etica Cientifico de la Facultad de Medicina
Clinica Alemana — Universidad del Desarrollo, instancia externa al equipo
investigador encargada de evaluar el cumplimiento de los principios éticos y
metodoldgicos del estudio antes de su ejecucion. De forma complementaria, el
instrumento de recoleccidn de datos fue sometido a una revision por parte de un
panel de 3 profesionales de la salud especializados en la tematica, quienes no
participaron en su disefo original y evaluaron de forma independiente la
pertinencia, claridad, coherencia y relevancia de los items en relacion con los

objetivos de la investigacion.

El consentimiento informado, fue presentado a cada participante con la
respectiva informacién sobre la finalidad, riesgos, beneficios y condiciones de
participacion, asegurando su comprension y decision libre de participar o no.
Ademas, el documento garantizé la confidencialidad de los datos, de modo que

las respuestas no fueron asociadas a la identidad de los participantes.

Finalmente, se mantuvo un respeto permanente por los sujetos inscritos,

asegurando su derecho de decidir retirarse en cualquier momento de la encuesta
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sin consecuencias y garantizando la privacidad de sus datos. Los participantes
podran acceder a los resultados del estudio durante los 5 afnos posteriores a su

finalizacién, mediante un previo canal de contacto que se les proporciono.

En suma, esta investigacion conté con un marco ético que promovid la
transparencia, proteccién de los participantes y el respeto de sus derechos

fundamentales.
PRESENTACIO ANALISIS DE RESULTADOS

En esta seccion se presentan y analizan los resultados obtenidos a partir del
proceso de recoleccion de datos. Se obtuvo un total de 84 encuestas, sin
embargo, para el andlisis final se consideraron 77 participantes, correspondientes
a aquellos que cumplieron con los criterios de inclusion establecidos para el
estudio y completaron la totalidad del formulario. Los 7 participantes restantes no
cumplian con dichos criterios, por lo que el cuestionario finalizé de manera
automatica antes de poder completarlo. No se registraron encuestas duplicadas
ni respuestas incompletas entre los formularios incluidos, conforme a la revisiéon
de duplicidad e integridad descrita en el plan de analisis.

El analisis comienza con la caracterizacion sociodemografica de la muestra,
considerando variables como edad del cuidador, grado de TEA del nifio y
cantidad de horas dedicadas a su cuidado, las cuales permiten contextualizar y
profundizar en la interpretacion de los hallazgos. Seguidamente, los datos se

exponen en funcién de los objetivos de la investigacion.

Resultados sobre la Caracterizacion de la Muestra:

En relacion con la caracterizacion sociodemografica de la muestra (n=77), la
Tabla 2 presenta los resultados obtenidos que permiten describir el perfil general

de los cuidadores informales primarios que participaron del estudio.



Respecto a la edad del cuidador, el grupo etario con mayor representacion fue el
de 40 a 49 anos (42,86%), seguido por el de 30 a 39 afos (22,08%). En cuanto
la edad del nifio a su cuidado, la mayoria correspondi¢ al rango de 6 a 11 afios
(62,34%), concentrandose predominantemente en poblacién en edad escolar.
Mas de la mitad de los cuidadores report6é que el menor presenta Grado 1 de TEA
(54,55%), seguido del Grado 2 (27,27%) y Grado 3 (12,99%). Cabe sefnalar que
los grupos de Grado 3 y quienes indicaron no saber el grado (5,19%) presentan

tamanos reducidos, por lo que sus datos deben interpretarse con cautela.

En relacion con el tratamiento, la modalidad mas frecuente fue la ayuda
profesional (41,56%), sin que ningun cuidador reportara el uso exclusivo de
farmacos. Respecto al tiempo en el rol de cuidador, el 81,82% lleva mas de 5
afnos en el cargo, mientras que el 64,94% dedica mas de 8 horas diarias al
cuidado, reflejando una trayectoria prolongada y una alta carga horaria en la
muestra. Finalmente, el 83,12% reporté contar con algun tipo de red de apoyo,
siendo la asesoria profesional la mas frecuente (78,13%), seguida de la ayuda
de otros adultos cercanos (65,63%) y la participacion en comunidades en linea
(18,75%). Es importante destacar que estas categorias no son mutuamente

excluyentes.

Tabla 2:
Caracterizacion de la muestra (n=77)

Edad cuidador 18 a 29 anos 12 15,58%
30 a 39 afios 17 22,08%
40 a 49 afos 33 42,86%
50 afios o mas 15 19,48%
Total 77 100,00%
Relaciéon con nino/a Madre/padre 58 75,32%
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Edad niio/a bajo su
cuidado

Grado TEA del
nifno/a

Tratamiento de TEA
del nifio/a

Tiempo de cuidado

Horas de cuidado

Redes de apoyo

Tipos de redes de
apoyo

Otro

4 a 5 anos

6 a 11 afios

12 a 17 anos
Grado 1

Grado 2
Grado 3

No sabe
No recibe

Ayuda profesional
Farmacos

Ambos

Menos de 1 afio

1 a 3 afios

3 a 5 afios

Mas de 5 afios

Menos de 4 horas
diarias

4 a 8 horas diarias

Mas de 8 horas
diarias

Si presenta redes de
apoyo

No presenta redes de
apoyo

Ayuda de otros
adultos cercanos

Comunidades o
grupos en linea

19

48
26

42

21
10

32

18

11
63

23

50

64

13

42

12

24,68%

3,90%

62,34%
33,77%

54,55%

27,27%
12,99%
5,19%

7,79%

41,56%
0,00%
23,38%
1,30%
2,60%
14,29%
81,82%

5,19%
29,87%

64,94%

83,12%

16,88%

65,63%

18,75%
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Asesoria de

) 50 78,13%
profesionales

Nota: La tabla representa la frecuencia y el porcentaje de la caracterizacion de la muestra que respondié el
cuestionario. Fuente: Elaboracién propia. Disefio visual elaborado con apoyo de la herramienta de

inteligencia artificial Claude (Anthropic).

Resultados Objetivo general: Estrategias utilizadas por los cuidadores

informales primarios

Previo al andlisis por cada objetivo especifico, se presenta una descripcidon
general de las estrategias de manejo reportadas por la totalidad de los 77
cuidadores informales primarios que participaron de la investigacion, lo cual
busca ofrecer una visidon de conjunto antes de profundizar en los cruces por

variable. Los resultados se detallan en la Tabla 3.

Los hallazgos muestran que las estrategias empleadas con mayor frecuencia
corresponden a acciones de acompafamiento emocional: “validar el estado de
animo” (97,40%), “dar espacio para recuperar el control emocional” (92,21%),
“acoger y consolar” (90,91%) e “identificar la causa” (89,61%). Estas cuatro
estrategias destacan por ser las que mayor presencia tienen de manera

transversal en los distintos grupos analizados.

De forma intermedia, se situaron estrategias de mayor variabilidad dependiendo
el contexto, como el uso de “actividades motoras reguladoras” (72,73%), las
“técnicas de distraccion cognitiva” (70,13%), el “reforzamiento positivo” (66,23%),
la “distraccion sensorial positiva” (64,94%), el “modelado de calma” (63,64%), la
‘respiracion guiada o co-regulacion calmada” (57,14%) y los “estimulos

sensoriales reguladores” (53,25%).

Por ultimo, las estrategias con menor frecuencia de uso fueron la “extincion
planificada” (41,56%) y la “comunicacion aumentativa y alternativa” (31,17%). La

ultima categoria disponible y opcional de "Otro/s" (20,78%) reuni6 respuestas
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personalizadas que los cuidadores describieron libremente, obteniendo solo 13

respuestas que seran detalladas mas delante.

Tabla 3:
Estrategias utilizadas por los cuidadores informales primarios (n=77)

Validar el estado de animo 97,40%
02 Dar espacio para recuperar el control emocional 71 92,21%
03 | Acoger/consolar 70 90,91%
04 Identificar la causa 69 89,61%
05 Retirar objetos de riesgo 62 80,52%
06 Uso de actividades motoras reguladoras 56 72,73%
07 Técnicas de distraccidn cognitiva 54 70,13%
08 Uso de reforzamiento positivo 51 66,23%
09 Modelado de calma 49 63,64%
10 Distraccién sensorial positiva 47 61,04%
11 Respiracion guiada / co-regulacion calmada 44 57,14%
12 Estimulos sensoriales reguladores 41 53,25%
13 Extincidn planificada 32 41,56%
14 gct;rlgtrjgsi(;acién aumentativa/alternativa (PECS, 24 31,17%
15 | Oftro/s 16 20,78%

Total participantes 77 100%

Nota: La tabla presenta la frecuencia y porcentaje de uso de cada estrategia de manejo reportada, pudiendo
un mismo cuidador reportar mas de una estrategia. La tabla se encuentra ordenada de mayor a menor
frecuencia de uso con tonalidad azul las mas utilizadas a rojo las menos utilizadas. Fuente: elaboracién
propia. Disefio visual elaborado con apoyo de la herramienta de inteligencia artificial Claude (Anthropic).



Resultados Objetivo 1: Cantidad y tipo de DE percibidas segun el ultimo
mes:

Para el primer objetivo que busca identificar la cantidad de desregulaciones
emocionales percibidas durante el ultimo mes, estas se clasificaron en rangos (0;
1a3;4a6;7a9; 10 o mas). Los resultados indican que un 9.09% de los
cuidadores no percibieron desregulaciones emocionales en dicho periodo. El
36,36% percibié entre 1 a 3 DE siendo este el rango mas frecuente por los
encuestados. El 27.27% percibieron de 4 a 6 DE, 9,09% percibieron de 7 a 9
episodios y un 18,18% percibieron 10 o mas desregulaciones en el ultimo mes,
tal como se refleja en el Grafico 1.

Grafico 1:

Cantidad de DE en el ultimo mes (n=77)
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Cantidad de desregulaciones emocionales

Nota: El siguiente grafico de barras representan la frecuencia y porcentaje de cada rango de desregulaciones
emocionales en el Ultimo mes. Fuente: elaboraciéon propia. Disefio visual elaborado con apoyo de la
herramienta de inteligencia artificial Claude (Anthropic).

Para la siguiente parte del andlisis del objetivo, el cual analiza el tipo de DE segun
el ultimo mes, se declara que del 100% de cuidadores informales primarios

encuestados, se aislo de la muestra el 9,09%, debido a que reportd no tener DE
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en el ultimo mes, dejando el 90,91%, correspondientes a 70 cuidadores. Los
resultados, presentados en la Tabla 4, indican que un 57.14% percibié una
desregulacion de tipo externalizante, siendo la mas frecuente. Un 30% pudo

percibir ambos tipos y un 12.86% percibio internalizantes.

Tabla 4:

Tipo de desregulacion emocional (n=70)

Tipo de DE Externalizante 40 57,14%
Internalizante 9 12,86%
Ambas 21 30,00%
Total 70 100,00%

Nota: La tabla representa la frecuencia y porcentaje segun el tipo de DE percibida en el ultimo mes, por lo
tanto, solo considera los 70 cuidadores (90,91%) que reportaron al menos una desregulacién. Fuente:
elaboracion propia.

Finalmente, con el fin de complementar este analisis, se realizdé un grafico de
barras acumuladas para realizar el cruce de los datos (cantidad y tipo de DE) y
obtener la respuesta que busca el objetivo, cuyos resultados se presentan en el
Grafico 2. Entre quienes reportaron de 1 a 3 DE (n=28), 14 fueron de tipo
externalizante, 6 de tipo internalizante y 8 percibieron ambos tipos. En el grupo
de 4 a 6 DE (n=21), 13 corresponden a externalizante, 2 internalizantes y 6
percibieron ambas. Entre quienes percibieron de 7 a 9 DE (n=7), 5
correspondieron al tipo externalizante, 1 al internalizante y 1 percibié ambos
tipos. Por ultimo, el grupo de 10 o mas DE (n=14), 8 fueron externalizantes, no
hubo respuestas de tipo internalizante y 6 percibieron ambos tipos. Cabe senalar
que, en todos los rangos, la DE de tipo externalizante fue la mas frecuente,
mientras que el tipo internalizante presentd6 una menor representacion en la

mayoria de los grupos.
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Grafico 2:

Tipo de desregulaciéon segun cantidad reportada (n=70)
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Cantidad de desregulaciones emocionales

Nota: El grafico de barra representa el tipo de DE segun la cantidad reportada el ultimo mes. Los nimeros
dentro de cada barra indican la cantidad de cuidadores. Solo considera los 70 cuidadores (90,91%) que
reportaron al menos una desregulacion en el ultimo mes. Fuente: elaboraciéon propia. Disefio visual
elaborado con apoyo de la herramienta de inteligencia artificial Claude (Anthropic).

Resultados Objetivo 2: Estrategias utilizadas segun cantidad y tipo de

desregulaciones emocionales

Para identificar las estrategias usadas segun cantidad de DE, se elaboré un mapa
de color. En el eje vertical se presentan las diferentes estrategias presentadas en
la encuesta, mientras que en el eje horizontal se agrup6 la cantidad de DE
percibidas por los cuidadores en intervalos, tal como se aprecia en el Mapa de

color 1.

La estrategia mas utilizada de forma transversal es la de “validar el estado de
animo”, logrando un uso de un 100% en los grupos de 0; 4 a6y 7 a9
desregulaciones. Ademas, el rango mas frecuente fue de 1 a 3 DE, siendo las
estrategias que mas utilizan en este grupo la de “identificar la causa” y “validar

estado de animo” ambas con un 96%.
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El grupo de 4 a 6 DE (n=21), las estrategias mas frecuentes fueron “validar el
estado de animo” con un 100% junto con “acoger y consolar”, “dar espacio para
recuperar el control emocional” e “identificar la causa” con un 90% en estas tres
ultimas. En el grupo de 7 a 9 DE (n=7), se obtuvo un 100% en “identificar la causa”
y “validar el estado de animo”. El grupo de 10 o mas DE (n=14), se observa un
mayor uso de estrategias como “comunicacion aumentativa/alternativa” (57%),
“‘modelando la calma” (86%) y “distraccion sensorial positiva” (79%). Por otro
lado, la estrategia menos utilizada en todos los grupos fue "comunicacion
aumentativa/alternativa (PECS, tableros)", con porcentajes que oscilan entre el
14% en los grupos de 0y 7 a9 DE y el 57% en el grupo de 10 o mas.

Mapa de color 1:

Estrategias segun cantidad de Desregulaciones Emocionales
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Nota: El mapa representa las estrategias utilizadas segun la cantidad de DE. Los colores mas oscuros
indican un mayor porcentaje de uso de la estrategia en ese grupo. Fuente: elaboracién propia. Disefio visual

elaborado con apoyo de la herramienta de inteligencia artificial Claude (Anthropic).

Para identificar las estrategias utilizadas por los cuidadores segun el tipo de DE,
se elabord un grafico de barras horizontales agrupadas, diferenciando entre las
desregulaciones de tipo externalizantes, internalizantes o ambas con diferentes

colores para mejor visualizacion. Los resultados se presentan en el Grafico 3.

Se obtiene como resultado que dentro de las DE externalizantes (n=42), las
estrategias mas utilizadas fueron "dar espacio para recuperar el control
emocional" con un 95%, seguida de "validar el estado de animo" con un 93%. En
las DE tipo internalizantes (n=14), las estrategias mas frecuentes son "validar el
estado de animo" logrando un 100% y "dar espacio" con un 93%, coincidiendo
con el grupo externalizante en las estrategias predominantes. Quienes
presentaron ambos tipos de DE (n=21), las estrategias mas utilizadas fueron

“validar estado de animo”, “acoger/consolar” e “identificar la causa”, donde todas

obtuvieron un 100% por parte de los cuidadores.

En cuanto a las estrategias mas infrecuentes, "comunicacion
aumentativa/alternativa" presentd los porcentajes mas bajos en los tres grupos,
con un 31% en externalizante, 21% en internalizante y 38% en ambas.
Igualmente, “extincién planificada” también present6 un uso reducido,
especialmente en el grupo de tipo internalizante, con un 14%, en comparacion al

48% que obtuvo en los grupos externalizantes y ambas.

Grafico 3:

Estrategias segun tipo de desregulacion emocional (% de uso)
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Nota: La figura muestra el porcentaje de uso de cada estrategia de manejo, comparando los grupos de
desregulacion externalizante (n=42), internalizante (n=14) y ambas (n=21). Fuente: elaboracion propia.
Disefio visual elaborado con apoyo de la herramienta de inteligencia artificial Claude (Anthropic).

Resultados Objetivo 3: Estrategias utilizadas segun edad del cuidador

En relacion con el Objetivo 3, el cual busca identificar las estrategias utilizadas
por los cuidadores informales primarios segun su rango etario, los resultados
muestran el uso de diversas herramientas para el manejo de las desregulaciones
emocionales entre los distintos grupos de edad, tal como se aprecia en el Mapa

de color 2.

Al observar su distribucion, se evidencia que las estrategias mas usadas de forma
transversal, independientemente de la edad del cuidador, son “validar el estado

LT3 LT3

de animo”, “identificar la causa”, “dar espacio para recuperar el control emocional”
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y “acoger/consolar”; todas ellas presentan un alto porcentaje en los 4 grupos

etarios

Se identificaron diferencias en la frecuencia de uso de ciertas estrategias entre
los grupos. La estrategia "acoger/consolar” fue la mas notoria, con un 50% en el
grupo de 18 a 29 anos, frente a un 94%, 100% y 100% en los grupos de 30 a 39,
40 a 49 y 50 afos o mas. Por otra parte, la "comunicacion
aumentativa/alternativa" presenta un uso que tiende a aumentar con la edad,
pasando de un 17% en el grupo de 18 a 29 afios a un 40% en el grupo de 50
anos o0 mas. Las técnicas de “distraccion cognitiva” y el “uso de actividades
motoras reguladoras” presentan una distribucién heterogénea, sobre todo en los
grupos etarios de 30 a 39 afos, con un menor uso de “distraccién cognitiva”

(47%) en comparacion con los demas grupos.

La estrategia con menor uso en todos los grupos fue "otro/s", con porcentajes
que oscilan entre el 8% al 24%. En relacion con las estrategias reportadas en
esta categoria, el formulario contaba con una seccion que permitia respuestas
libres para los cuidadores pudieran redactar cuales fueron esas otras estrategias
que utilizan para manejar las DE, donde se mencionaron diversas alternativas
como el uso de agua (bafios, tomar agua, dejar agua corriendo en manos o pies,
que riegue), abrazos apretados, uso de mascotas de apoyo y ofrecer un dialogo
sobre lo que le molesta. Estas respuestas reflejan estrategias personalizadas y

adaptadas a la utilidad y gusto de los cuidadores y los nifios a sus cuidados.

Cabe destacar que el grupo etario de 18 a 29 afos cuenta con un numero
reducido de participantes (n=12), debiendo interpretar estos resultados con
cautela, puesto que pequefios cambios en los casos producen importantes

variaciones en los porcentajes.
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Mapa de color 2:
Estrategias segun edad del cuidador
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Nota: El mapa representa las estrategias utilizadas segun la edad del cuidador. Los colores mas oscuros
indican un mayor porcentaje de uso de la estrategia en ese grupo de edad. Fuente: elaboracién propia.
Disefio visual elaborado con apoyo de la herramienta de inteligencia artificial Claude (Anthropic).

Resultados Objetivo 4: Estrategias segun el grado de TEA del nifio a su

cuidado

En relacion con el objetivo 4, el cual busca identificar las estrategias utilizadas
segun el grado de TEA del nifio a su cuidado, los resultados obtenidos muestran
que la gran parte de las estrategias presentan un uso elevado y relativamente
homogéneo entre los grupos asignados, no obstante, se presentan algunas

diferencias destacables que se pueden apreciar en el Mapa de color 3.
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Las estrategias que presentaron una mayor frecuencia de forma transversal
fueron “validar el estado de animo”, con un 93% en el Grado 1, y un 100% en
Grado 2 y 3, e “identificar la causa”, con porcentajes que oscilan entre el 83% vy
el 100%. “Acoger y consolar”, asi como “dar espacio para recuperar el control
emocional” también presentaron altos porcentajes de uso en todos los Grados,

logrando superar el 80% en la mayoria de los casos.

La diferenciacion mas notoria se encuentra entre estrategias mas especificas, a
diferencia de otras que resultan ser mas intuitivas o naturales. La “comunicacion
aumentativa y alternativa” demuestra el contraste mas marcado, siendo solo un
29% en el Grado 1, mientras que aumenta a un 60% en el Grado 3. De forma
similar, “la extincion planificada” fue utilizada por un 36% en el Grado 1, cifra que
asciende al 80% en Grado 3. Las técnicas de distraccion cognitiva también
presentaron mayor uso en Grado 3, con un 90%, en comparacion con Grado 1

que obtuvo un 69% del total.

Con respecto al grupo “No sabe” (n= 4), dado que el objetivo especifico
contempla identificar las estrategias segun el Grado de TEA del nifio, este grupo
se describe de forma independiente, puesto que no cuenta con dicha informacion.
Se puede observar un uso elevado de estrategias como “validar el estado de
animo” y “acoger y consolar’ obteniendo el 100%, mientras que hubo una

ausencia en la alternativa de “Otros”, marcada con un 0%.

Finalmente, resulta importante destacar que las agrupaciones del Grado 3 (n=
10) y aquellos participantes que no sabian el Grado de TEA del nifio a su cuidado
(n= 4) presentan un tamano reducido en comparacién con los grupos de Grado
1(n=42)y 2 (n= 21). Este dato resulta relevante al momento del andlisis, puesto
que requiere cautela con su interpretacién, ya que pequefias variaciones en el

numero de casos producen variaciones importantes en los porcentajes.
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Mapa de color 3:
Estrategias segun grado de TEA del nifio/a

Grado 1 Grado 2 Grado 3 No sabe
(n=42) (n=21) (n=10) (n=4)
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Nota: El mapa representa las estrategias utilizadas segun el Grado de TEA. Los colores mas oscuros indican
un mayor porcentaje de uso de la estrategia en ese grupo. Fuente: elaboracién propia. Disefio visual
elaborado con apoyo de la herramienta de inteligencia artificial Claude (Anthropic).
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DISCUSION

En el siguiente apartado, se presenta la discusion de los resultados obtenidos de
la investigacion, cuyo obijetivo fue identificar las estrategias implementadas por
cuidadores informales primarios para el manejo de las desregulaciones
emocionales (DE) en nifios con TEA en Santiago, considerando la cantidad y tipo

de DE, la edad del cuidador y el grado de TEA del nifio a su cargo.

En primera instancia, dentro de la caracterizacion de la muestra, los resultados
manifestaron el predominio de cuidadores entre los 40 a 49 anos, siendo
mayoritariamente padres o madres, con mas de 5 afos en el rol y mas de 8 horas
diarias dedicadas al cuidado del nifio. Estos datos son consistentes con lo
senalado por Martinez (2020) respecto a que el cuidado informal del nifio con
TEA, constituye un rol sostenido en el tiempo, que se asume sin remuneracion ni
formacion previa. Igualmente, la carga horaria del cuidado reportada se relaciona
con lo descrito por Lopez-Espejo (2025), quien menciona que el aumento
sostenido de la prevalencia del TEA en Chile implica mayores demandas de
apoyo y su impacto directo en las familias. Un hallazgo nuevo, es que, si bien, un
83,12% de los cuidadores declaré presentar redes de apoyo, predominé la
asesoria profesional por sobre el apoyo de otros adultos cercanos o las
comunidades en linea. Un estudio realizado por Cerda Aedo (2024) en Chile
sobre cuidadores de nifios con TEA, senalé que el apoyo social fue integrado
como una estrategia de afrontamiento positiva, dado que se evidencio
disminucion en los niveles de estrés en la persona cuidadora, lo cual influye en
el cuidado del nifio con TEA y en el manejo de las DE que pueda tener.

En cuanto al primer objetivo especifico (segun la cantidad y tipo de DE
percibidas), el 90,91% de los cuidadores reportd al menos un episodio de DE en

el ultimo mes, siendo el rango de 1 a 3 episodios el mas frecuente, y la

42



desregulacion de tipo externalizante la predominante en todos los rangos. Este
hallazgo se relaciona con lo planteado por Hervas y Rueda (2018), quienes
sefalan que las desregulaciones emocionales suelen generar crisis conductuales
por una emocionalidad extrema que puede demostrarse como irritabilidad,
ansiedad o excitabilidad, propias de las desregulaciones externalizantes.
Complementando lo anterior, la revision sistematica de Cibralic et al. (2019)
muestra que los nifios con TEA poseen un repertorio de estrategias de regulacion
emocional diferente y mas limitado que sus pares con desarrollo tipico, utilizando
técnicas mas simples y menos efectivas para modular las DE. De este modo, los
eventos reportados por los cuidadores informales pueden entenderse como una
manifestacion de la necesidad de ayuda externa para la regulacién emocional.
En relacion con el segundo objetivo especifico (estrategias segun cantidad y tipo
de DE), "validar el estado de animo", "identificar la causa" y "dar espacio para
recuperar el control emocional", se mantuvieron como las estrategias mas
utilizadas de forma transversal, independiente de la cantidad o el tipo de DE
percibida. Esta tendencia es concordante con lo expresado por Hatfield et al.
(2022), donde se destaca que los cuidadores valoran aquellas estrategias mas
sencillas, reproducibles y aplicables en el hogar. Por otro lado, la "comunicacion
aumentativa/alternativa" y la "extincion planificada" fueron consistentemente las
estrategias menos utilizadas. Estos datos se relacionan con lo expuesto por
Carruthers et al. (2022) y Schlink et al. (2021) sobre las barreras para la
implementacion de estrategias terapéuticas en el hogar, donde se mencionan
dificultades como la claridad de ciertas técnicas y el estrés parental. El bajo uso
de la “comunicacion aumentativa o alternativa” podria relacionarse con la
necesidad de un entrenamiento especifico previo para su correcta aplicacion, un
recurso no siempre disponible para los cuidadores informales.

En cuanto al tercer objetivo especifico (estrategias segun edad del cuidador), se
observdé que estrategias como "acoger/consolar" presentaron un uso

considerablemente menor en cuidadores de 18 a 29 afios en comparacion con
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los grupos de mayor edad, mientras que el uso de “comunicacion
aumentativa/alternativa” aumenté progresivamente con la edad del cuidador. Lo
anteriormente descrito, sugiere que la experiencia parental acumulada en el rol
de cuidador puede influir en la seleccion de estrategias implementadas, mas alla
de la edad cronolégica (Kabashima et al., 2020), lo que se encuentra
estrechamente relacionado con que la mayoria de la muestra lleve mas de 5 anos
al cuidado de un nifio con TEA. Estos resultados también se asocian a lo
sefalado por Carruthers et al. (2022), respecto a que la claridad de las técnicas
y el acompanamiento sostenido en el tiempo facilitan la incorporacion de
estrategias en la practica por parte de las familias.

En cuanto al cuarto y ultimo objetivo especifico (estrategias segun grado de TEA
del nifo/a), se evidencido que las estrategias de acompanamiento emocional
fueron utilizadas en todos los niveles, mientras que las herramientas mas
especificas como la “comunicacién aumentativa y alternativa” (CAA), y “extincion
planificada”, presentaron mayor frecuencia en nifios con un mayor grado de TEA.
Este hallazgo es consistente con lo planteado por Grahame et al. (2021) y Wéjcik
et al. (2023) sobre la mayor especializacion de las estrategias empleadas frente
a niveles de apoyo mas sustanciales. Asimismo, los resultados se relacionan con
nueva informacién expuesta por Frolli et al. (2022), quienes destacan que las
estrategias de comunicacion aumentativa (CAA) favorecen la comunicacién en
nifos con TEA que presentan mayores dificultades para expresar emociones y
necesidades.

Los hallazgos descritos responden a la problematica de investigacion planteada:
el aumento sostenido del TEA en Chile y el incremento de cuidadores informales
primarios que deben enfrentar episodios de DE en el hogar, contexto en el que,
a diferencia del ambito clinico o escolar, la evidencia nacional sobre las
estrategias utilizadas es realmente escasa. La comparacion con evidencia
cientifica nacional e internacional permiti6 respaldar y complementar los

resultados obtenidos, fortaleciendo su interpretaciéon
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CONCLUSION

El presente proyecto cumplié con los objetivos de investigacién, determinando
las estrategias implementadas por cuidadores informales primarios para el
manejo de DE en nifios con TEA en la Regién Metropolitana, a partir de 77

cuidadores y segun las variables de analisis.

El 90,91% report6é al menos un episodio de DE en el ultimo mes, predominando
la de tipo externalizante. Las estrategias mas utilizadas fueron “validar el estado
de animo” (97,40%), dar “espacio para recuperar el control emocional” (92,21%),
y “acoger y consolar” (90,91%). La comunicacién aumentativa y alternativa
(31,17%) y la extincion planificada (41,56%) presentaron el menor uso, aunque

aumentaron significativamente en cuidadores de nifios con Grado 3 de TEA.

Se identificd un vacio en la literatura nacional e internacional sobre las estrategias
domésticas de cuidadores informales primarios ante DE en nifios con TEA,
justificando esta investigacién y abriendo nuevas interrogantes como: ;qué
factores determinan el uso de estrategias especializadas? ; Cédmo modificaria el
repertorio de estrategias una intervencidn educativa? ;Cdmo varian estas

practicas segun regién o tiempo desde el diagndstico?

Los hallazgos evidencian la necesidad de fortalecer la vigilancia de la salud
mental del cuidador y desarrollar intervenciones educativas que informen y
amplien su repertorio. Dado que el 78,13% valora el apoyo profesional,
enfermeria tiene una oportunidad real de asumir un rol protagdnico,

constituyendo estos resultados un aporte para la disciplina y la salud publica.

Las limitaciones del estudio incluyen el muestreo no probabilistico, la ausencia
de analisis de confiabilidad del instrumento, subgrupos de tamafio reducido que
requieren interpretacion cautelosa, sesgo de memoria inherente al disefo

transversal.
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ANEXOS

Anexo 1 — Consentimiento informado virtual (en formulario)

INVITACION Y CONSENTIMIENTO INFORMADO

"Estrategias implementadas por cuidadores informales primarios para manejar desregulaciones
emocionales de nifos con Trastorno del Espectro Autista (TEA), afio 2026.

Catalina Collao; Millaray Navez; Scarlett Mufioz; Valeria Lagos; y Constanza Hernandez, estudiantes,
junto a su tutora Sabrita Chandia de la carrera de enfermeria de la Universidad del Desarrollo, queremos
invitarle a participar en esta investigacion, cuyo proposito es identificar las estrategias que los cuidadores
informales primarios —familiares o personas cercanas sin formacion profesional ni remuneracion—
utilizan en el hogar para manejar las desregulaciones emocionales en nifios con TEA.

Sus respuestas seran confidenciales y anénimas. La utilizacion sera exclusivamente para fines de
investigacion buscando de describir y visibilizar las practicas de los cuidadores y aportar evidencia que
permita orientar futuras intervenciones educativas y comunitarias desde la enfermeria. Su participacion
en este estudio es totalmente voluntaria y desde ya agradecemos su tiempo.

Aprobacién: Este proyecto ha sido aprobado por el Comité de Etica Cientifico de Pre Grado de la
Facultad de Medicina Clinica Alemana — Universidad del Desarrollo (CEC PG)

A quién puede consultar en caso de duda: Contactarse con el investigador Catalina Collao via mail a
ccollao@udd.cl y al CEC PG UDD Sra. Alejandra Valdés al email avaldesv@udd.cl

¢ Esta dispuesto a responder esta encuesta, segun los objetivos que persigue esta investigacion y
entendiendo que esta informacién se ocupara de forma anénima y confidencial? *

o Si
o No

Anexo 2 — Encuesta

Encuesta auto-aplicable

Informacién general del cuidador:

Pregunta Tipo de respuesta Alternativas
1. ¢Reside Selecciones e Sj
actualmente en la multiples, una e No (cierre de encuesta)
Regién Metropolitana respuesta
de Santiago? obligatoria.
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2. Relacién con el
nifo/a con diagnostico
de TEA

Selecciones
multiples, una
respuesta
obligatoria.

Padre o madre
Abuelo/a

Tio/a

Hermano/a
Amigo/a
Vecino/a
Primo/a

Otro; especifique

3.Edad del cuidador

Respuesta libre con
restriccion
numeérica entre 18 a
64 anos.

No aplica

Informacion en relacién con el nino/a a su cuidado:

4. ;Cual es el grado de | Selecciones Grado 1 (requiere apoyo)
Ii%ﬁ/g’t?]e presenta el :glsjgféesféuna Grado 2 (requiere apoyo
obligatoria sustancial)
e Grado 3 (requiere apoyo muy
sustancial)
e Nolosé
5., Cual es la edad del | Respuesta libre con | No aplica
nifo a su cuidado? restriccion
numeérica menor o
igual a 17
6.¢,Hace cuanto tiempo e 1afo
esta usted al cargo del | Selecciones e 1-3 afios
nifo/a? multiples, una e 3-5afios
respuesta e Mas de 5 afios
obligatoria
7.En promedio Selecciones e Menos de 2 horas
jcuantas horas dedica | mdltiples, una e 2-4 horas
al cuidado del nifio/a? respuesta e 4-6 horas
obligatoria e 6-8 horas
e Mas de 8 horas
8.Actualmente, el Selecciones e Si, con ayuda profesional
nifio/a se encuentra en | multiples, una (psicélogo, terapeuta
tratamiento? respuesta ocupacional, fonoaudidlogo,
obligatoria profesor diferencial, etc)

Si, con tratamiento farmacologico
Si, con ambas (profesional y
farmacolégico)
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¢ No recibe tratamiento
actualmente
e Nolosé

Desregulaciones emocionales (cantidad y tipo)

Subtitulo:

¢Qué son las desregulaciones emocionales?

Son reacciones muy intensas que no van acorde a la situacion del momento. Pueden
aparecer como rabietas, llanto, enojo, evitacion y aislamiento o conductas fuera de lo
habitual provocando crisis conductuales o afectivas. Se deben a la dificultad del nifio para
reconocer lo que siente, expresarlo y manejar sus emociones de una forma adecuada.

9. 4,Cual es el numero e 0

de desregulaciones Seleccién multiple, e 13

emocionales que ha una respuesta o 46

percibido en el ultimo obligatoria e 79

mes? e 100 mas

10.Tipo de Selecciéon multiple, e Extraternalizantes (Ej: expresion,
desregulaciones una respuesta Descontrol, Confrontacion)
observadas/percibidas | obligatoria e Internalizantes (Ej: Inexpresion,

Retraimiento, Evitacion)
e He percibido/observado ambas.

Practicas que utiliza en caso de que su nifo/a sufra una desregulacion emocional:

o Identificar y eliminar la causa

11. De las siguientes Matriz de opcién subyacente (actividad, estimulo
opciones ¢ Cual o multiple con sensorial)

cuales son utilizadas columnas: Si/ No e Validad el estado de animo

por usted frente a una (“entiendo que estas enojado”,
desregulacién “sé que estas triste”, “veo que
emocional? estas frustrado”).

e Retirar objetos que pudieran
significar un riesgo

e Acogery consolar

e Dar espacio para recuperar el
control emocional

e Comunicacioén
aumentativa/alternativa (Sistema
de Comunicacion por Intercambio
de Imagenes o PECS, tableros)

e Respiracion guiada / co-
regulacion calmada

o Estimulos sensoriales
reguladores (audifonos, mantas
con peso, fidget)
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Uso de reforzamiento positivo
(elogios, fichas, recompensas
inmediatas)

Extincién planificada (ignorar
conductas disruptivas no
peligrosas)

Distraccién sensorial positiva
(musica suave, aromaterapia,
estimulacion tactil)

Uso de actividades motoras
reguladoras (salir a caminar,
saltar, juegos de movimiento).
Técnicas de distraccion cognitiva
(contar, cantar, juegos mentales
simples).

Modelado de calma (el adulto
mantiene tono de voz bajo,
movimientos lentos)

Otra; especifique

12. Si en la pregunta
anterior respondio
OTRO/S, especifiquelo
en esta pregunta.

Respuesta de
desarrollo libre

No aplica

13. ¢ A cudles de las
siguientes redes de
apoyo ha recurrido
cuando su hijo(a)
presenta una
desregulacién
emocional?

Seleccién multiple,
varias respuestas.

Apoyo de otros adultos
(familiares, amigos, vecinos).
Comunidades en linea o grupos
de apoyo (chats, foros, redes
sociales).

Asesoria de profesionales
(psicélogo, terapeuta
ocupacional, médico, profesor
diferencial).

No he recurrido a ninguna red de
apoyo.

Fuente: Elaboracion propia
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Anexo 3 - Validacion por expertos

ASPECTOS GENERALES sl NO
EL INSTRUMENTO CONTIENE INSTRUCCIONES CLARAS Y PRECISAS PARA
RESPONDER EL CUESTIONARIO X
LOS ITEM PERMITEN EL LOGRO DEL OBIETIVO DE LA INVESTIGACION X
LOS ITEM ESTAN DISTRIBUIDOS EN FORMA LOGICA ¥ SECUENCIAL %
EL NUMERO DE ITEM ES SUFICIENTE PARA RECOGER LA INFORMACION. EN CASO
DE SER NEGATIVA SU RESPUESTA SUGIERA LOS ITEMS A ANADIR X

VALIDEZ

APLICABLE x| NO APLICABLE

APLICABLE ATENDIENDO A LAS INSTRUCCIONES:

Requiere #sas dos pequeiias modificaciones o darificaciones en su marco, excelente trabajo.

Validado por: Sebastiin lague Ortiz

RUT/DNI: 18392271-8

Fecha: 29-08-2025

Telefono 957746911

Email: Seba jaqueS3 @gmail.com

ASPECTOS GENERALES Sl NO

EL INSTRUMENTO CONTIEME INSTRUCCIONES CLARAS Y PRECISAS PARA

RESPONDER EL CUESTIONARIO X
LOS ITEM PERMITEN EL LOGRO DEL OBJETIVO DE LA INVESTIGACION X
LOS ITEM ESTAN DISTRIBUIDOS EN FORMA LOGICA Y SECUENCIAL X
EL NUMERD DE ITEM ES SUFICIENTE PARA RECOGER LA INFORMACION. EN CASO DE
SER NEGATIVA SU RESPUESTA SUGIERA LOS ITEMS A ANADIR X

VALIDEZ

APLICABLE X | NO APLICABLE

APLICABLE ATENDIENDO A LAS INSTRUCCIONES:

1. Enla pregunta N°7 dasificaria las estrategias en "emocionales”, "fisicas”, "del entorno”, etc.

Validado por: Daniela Fuentes Olavarria
RUT/DNI: 13.036.622-8

Fecha: 07/09/2025

Telefono +569 6572 7188

Email: dfuentes@udd.cl

Firma: Daniela Fuentes




ASPECTOS GENERALES sl ND
EL INSTRUMENTO CONTIENE INSTRUCCIONES CLARAS Y PRECISAS PARA
RESPONDER EL CUESTIOMARIO X
LOS ITEM PERMITEN EL LOGRO DEL OBJETIVO DE LA INVESTIGACION X
LOS ITEM ESTAN DISTRIBUIDOS EN FORMA LOGICA Y SECUENCIAL X
EL NUMERQ DE ITEM ES SUFICIENTE PARA RECOGER LA INFORMACION. EN CASO DE
SER NEGATIVA SU RESPUESTA SUGIERA LOS ITEMS A ANADIR X

VALIDEZ

APLICABLE X |NO APLICABLE

APLICABLE ATENDIENDO A LAS INSTRUCCIONES:

Dejo observaciones solo para eventual modificacién si se estima requerido. No sugiero eliminacion de ningdn item

Validado por: Juan Francisco Leiva Aguirre
RUT/DINI: 13.878.267-0

Fecha: 03/09/25

Telefono +56989637417

Email: Juan leivaa@udd.cl

Anexo 4 —Codificacion de datos

Variable Cédigo Criterio
Caso valido 1| Acepta el IC y reside en la Regién Metropolitana
Acepta el IC y no reside en la Regién
Caso no valido 0 | Metropolitana
ICyRM 1| Si/ seleccionado
ICyRM 0 | No/ no seleccionado
Relacion con nifio 1| Padre o Madre
Relacién con el
nifo 2 |Hermano/a
Relacion con nifio 3| Abuelo/a
Relacion con nifo 4 |Tiola
Relacién con nifio 5| Primo/a
Relacion con nifio 6| Otro
Edad del cuidador 1|18 a 29 afios
Edad del cuidador 2|30 a 39 afos
Edad del cuidador 3|40 a 49 anos
Edad del cuidador 4|50 afios 0 mas
Grado TEA 1| Grado 1
Grado TEA 2| Grado 2
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Grado TEA 3| Grado 3

Grado TEA 4 |Nolo sé

Edad del nifio 1|4 a 5 afos (pre-escolar)

Edad del nifio 2|6 a 11 anos (escolar)

Edad del nifo 3|12 a 17 anos (adolescente)
Tiempo de

cuidado 1|1 ano

Tiempo de

cuidado 2| 1-3 afos

Tiempo de

cuidado 3|3-5 anos

Tiempo de

cuidado 4 | Mas de 5 afos

Horas de cuidado 1| Menos de 2 horas

Horas de cuidado 2|2-4 horas

Horas de cuidado 3|4-6 horas

Horas de cuidado 4 | 6-8 horas

Horas de cuidado 5| Mas de 8 horas

Tratamiento 0| No recibe tratamiento actualmente
Tratamiento 1| Si, recibe ayuda profesional
Tratamiento 2| Si, con tratamiento farmacoldgico
Tratamiento 3| Si, con ambas; Profesional y farmacolégica

NO
desregulaciones

0 desregulaciones en el ultimo mes

NO
desregulaciones

1 a 3 desregulaciones

NO
desregulaciones

4 a 6 desregulaciones

NO
desregulaciones

7 a 9 desregulaciones

NO

desregulaciones 4110 o mas desregulaciones
Tipo

desregulacion 1 | Externalizantes

Tipo

desregulacién 2 | Internalizantes

Tipo

desregulacién 3| Ambas

Estrategias

1/0

Cada columna representa una estrategia: 1 = la
usa; 0 = no la usa
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Redes de apoyo

1/0

Cada columna es una red de apoyo: 1 = la usa;
0 =nolausa

Fuente: elaboracion propia

Anexo 5 — Tabla de Sintesis de los estudios para generar una revision de la

literatura cientifica (Burns and Grove)

Autor(es)y | Titulo Tipo de Objetivo Metodologi | Principales
ano estudio a hallazgos
Abbeduto & [ Desarroll | Revision/ | Desarrolla | Revisién de | Propone
Sahin oy Estudio ry literatura enfoques
(2021) evaluacié | tedrico evaluar terapéutico
n de tratamient s basados
tratamient Os para en
oS para autismo y evidencia
autismo y otras
discapaci discapaci
dades dades
relaciona
das
Anixt et al. Intervenci | Revision Describir | Revision de | Identifica
(2024) ones clinica intervenci | ensayos intervencio
basadas ones con | clinicos nes
en respaldo efectivas
evidencia cientifico en
en para TEA contextos
autismo clinicos
Breider et Factores | Estudio Analizar Base de Factores
al. (2021) ambiental | observacio | factores datos tempranos
es y del nal asociados | longitudinal | influyen en
nifo longitudinal | a conductas
asociado conductas posteriores
sa disruptiva
conducta S en nifos
S con
disruptiva rasgos
S autistas
Carruthers Uso de Estudio Explorar | Entrevistas | Identifica
et al. (2022) | ciencia cualitativo | barrerasy | semiestruct | barreras y
de facilitador | uradas facilitadore
implemen es para sen
tacion uso de
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para estrategia implement
estrategia s acion
s de terapéutic
padres as por
padres
Celis & Revision | Revision Describir | Revisidon Proporcion
Ochoa sobre narrativa caracteris | bibliografic | a
(2022) TEA ticasy a panorama
abordajes general del
del TEA TEA
Cheng et al. | Efectos Meta- Analizar Meta- Evidencia
(2022) de analisis efectos de | analisis de | efectos
intervenci intervenci | estudios positivos
ones ones en
implemen aplicadas desarrollo
tadas por por infantil
padres padres en
nifos con
TEA
Conner et Programa | Ensayo Evaluar Ensayo Mejora
al. (2019) EASE clinico efectivida | controlado [ habilidade
para d del s de
regulacio programa regulacion
n EASE en emocional
emociona personas
| con TEA
Cooper et Analisis Libro de Presentar | Texto Marco
al. (2020) aplicado | texto fundamen | académico | tedricoy
de la tos del técnico
conducta ABA'y sus para
aplicacion intervencio
es nes
clinicas conductual
es,
incluyendo
extincion
planificada
y
reforzamie
nto
Diaz-Agea | Aprendiz [ Estudio Identificar | Entrevistas | Propone
et al. (2022) | aje del cualitativo [ mejoras y mejoras en
cuidado en la observacio | curriculo
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en formacion [ nen de
simulacié para el simulacién | enfermeria
n clinica cuidado
de
personas
con TEA
Grahame et | Intervenci | Protocolo Evaluar Protocolo Intervencio
al. (2021) on grupal | de ensayo | efectivida |de ensayo |n
para clinico dycosto |controlado | potencialm
conducta de ente
s intervenci efectiva
repetitiva on grupal
S para
conductas
repetitivas
Hatfield et Perspecti | Estudio Explorar | Entrevistas | Mindfulnes
al. (2022) vas sobre | cualitativo | perspectiv s percibido
mindfulne as sobre como
ss en grupo de beneficios
nifos y mindfulne o}
cuidadore Ss
S
Hervas & Alteracion | Revision Describir | Revisiéon de | Identifica
Rueda es alteracion | literatura patrones
(2018) conductu es de comunes
ales en conducta de
TEA en TEA conducta
Lei et al. Inflexibilid | Estudio Analizar Analisis La
(2022) ad cuantitativo | la relacién | correlacion | inflexibilida
cognitiva entre al d cognitiva
y inflexibilid explica la
sintomas ad persistenci
internos y cognitiva a de la DE
externos y en sus
en TEA manifesta manifestaci
ciones de ones
DE en internas y
TEA externas
Levato et al. | Enfoques | Ensayo Evaluar el | Protocolo Los
(2025) conductu | clinico/ impacto de ensayo | enfoques
ales Protocolo de controlado | conductual
modulare enfoques es
s en conductua modulares
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cuidadore les tienen
s de modulare impacto
niRos con sen positivo en
TEA resultados el estrés,
parentale la
s autoeficaci
a parental
y el clima
del hogar
Liu et al. Aplicacio | Revision/en | Analizar Revision de | Las
(2023) nes cuesta usabilidad | aplicacione | soluciones
moviles y disefio | s moviles digitales
para de apps han
cuidado, moviles avanzado,
diagnosti orientada pero
coe s al persisten
intervenci cuidado retos de
onen del TEA disefo y
TEA uso
centrado
enla
familia
Lopez- Prevalenc | Estudio Analizar Analisis de | Tendencia
Espejo ia 'y carga | epidemiolé | prevalenci | datos creciente
(2025) del TEA | gico aycarga |poblacional |de
en Chile del TEA es prevalenci
en Chile a
Martinez Sindrome | Revision Describir | Revisidon Identifica
(2020) del sindrome | narrativa factores de
cuidador del riesgo y
quemado cuidador manejo
en salud
McKinney et | Terapia Protocolo Evaluar Protocolo Potencial
al. (2025) grupal RT | de ensayo | terapia RCT para
para clinico RT en mejorar
regulacio jévenes regulacion
n con TEAy emocional
emociona cuidadore
| S
OMS (2023) | Ficha Informe Proporcio | Revision Datos
informativ | técnico nar institucional | globales y
a sobre informacio recomenda
autismo n global ciones
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sobre

TEA
Restoy et al. | Meta- Meta- Analizar Revision Evidencia
(2024) analisis analisis estudios | sistematica | de
sobre sobre y meta- efectividad
regulacio regulacion | analisis de
n emocional intervencio
emociona e nes
len TEA intervenci
on en
TEA
HernandezS | Metodolo | Libro Presentar | Texto Guia
ampieri et gia de la fundamen | académico | metodologi
al. (2014) investigac tosy ca
ion métodos
de
investigac
ion
Schlink et Estrés Estudio Analizar Modelos de | Asociacion
al. (2021) parental cuantitativo | estrés regresion entre
en parental intervencié
intervenci en ny estrés
ones intervenci parental
mediadas ones para
por niRos con
cuidadore TEA
S
Stewart Método Articulo Describir | Revision Explica
(2025) de divulgativo | uso de metodoldgi | técnicay
muestreo muestreo |ca aplicacione
de bola bola de S
de nieve nieve
Sung etal. | Regulaci6 | Estudio Explorar | Estudio Regulacion
(2024) n preliminar | relacién correlacion | emocional
emociona entre al como
ly procesami mediador
procesam ento
iento sensorial
sensorial y
problema
s
conductua
les
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Vasquez et | Técnicas | Libro digital | Introducir | Texto Guia para
al. (2017) cualitativa técnicas | académico | estudios
sen cualitativa cualitativos
salud ]
aplicadas
en salud
Wojcik et al. | Intervenci | Estudio Comparar | Estudio IBI mejora
(2023) on comparativ | resultados | controlado | resultados
conductu o de IBl en conductual
al nifos con es
intensiva TEA
(1BI)
Yanez et al. | Prevalenc | Estudio Estimar Estudio Prevalenci
(2021) ia de TEA | epidemiol6é | prevalenci | transversal | a estimada
en gico ade TEA del TEA
poblacion en zona
urbana urbana
chilena

Fuente: Elaboracion propia.
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Anexo 5 — Diagrama PRISMA

Identification of studies via databases and registers

Records removed before
screening:
Duplicate records removed
(n51=)
Records marked as ineligible
by automation tools (n = 5)
Records removed for other
reasons (n = 0)

Records excluded**

(n=3783)
Reason 1: by title (n = 2914)
Reason 2: by abstract (n =178 )
Reason 3: other reasons (n =691 )

Records identified from*:
c Database Web of Science (n
2 = 2734)
8
55 Database Pubmed
= (n=1120)
K=}
Records screened by titleand | ——»
abstract
(n =3798)
o
c
c
(]
<
(3]
0
Records full text
(n=27) ’
- . . .
@ Records included in review
°
E (n=15)
)
£

Reports excluded

(n=12)
Reasons:
Topics not specific or focused
on the research problem
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Anexo 6 — Acta de aprobacion del Comité de Etica

FACULTAD DE MEDICIMA

UNIVERSIDAD DEL DESARROLLO — CLINICA ALEMANA
COMITE DE ETICA CIENTIFICO

PROYECTO DE PRE-GRADO

ACTA DE APROBACION

PG_2025-62

Santiago, 23 de enero de 2026
Autoras responsables: Catalina Collao, Scarlett Murioz, Millaray Navez, Valeria
Lagos y Constanza Hernandez.

Tutor: Jorge Contreras

Institucién: Carrera de Enfermeria, Facultad de Medicina Clinica Alemana
Universidad del Desarrollo.

Los siguientes documentos han sido anall'dus a la luz de los postulados de la declaracion
de Helsinki, de la Guia Internacional de Etica para |la Investigacion Biomédica que
involucra sujetos humanos CIOMS 2016, v de las Guias de Buena Practica Clinica de ICH
1996:

1) Proyecto de Investigacion: “Estrategias implementadas por cuidadores
informales primarios para manejar desregulaciones emocionales de nifios
con Trastorno del Espectro Autista (TEA), afio 2026."

2) Curriculum vitae de las investigadoras y su Tutor

3) Compromiso de su Tutor y colaboradoras directa de la investigacian.

4) Consentimiento Informado

5) Material que se utilizard como, por ejemplo: encuestas, meétodos de reclutamiento
de participantes, material que se entregara a los participantes, entre otros.

Link: Estrategias implementadas por cuidadores informales frente desregulaciones en nifios con

TEA: Rellenar formulario
0: https:/fforms.office_com/pages/responsepage.aspe Md=JdnxtdAlqgUSDeMhuvEesirox 3l b-
fFULhdmdwvRGSURTIRMIENEDUMFFKRTRFQIIMATSUFdKNydu&route=shorturl

Sobre |a base de esta informacion, el Comité se ha pronunciado de |a siguiente manera
sobre los siguientes aspectos &ticos:

» Justificacion Social: dar a conocer las estrategias utilizadas por cuidadores
informales primarios para el manejo de desregulaciones emocionales de
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nifios con TEA en la Region Metropolitana como insumo para la generacion
de estrategias educativas a dicha poblacion objetivo.

* Evaluacion riesgo/beneficio: adecuada.
» Existe proteccion a los partidpantes en cuanto a:
Poblacidn vulnerable.
Libertad para participar.
Confidencialidad.
Cobertura de costos del estudio.
g. Cobertura de eventuales eventos adversos serios.
Por lo tanto, €l Comité de Etica considera que el estudio esta bien justificado, gue no hay
objeciones para la realizacion del estudio propuesto y por ende otorga su aprobacidn.

apow

Conjuntamente, el comité recuerda al investigador que debe:

« Utilizar el formulario de consentimiento informado con timbre y fecha de
aprobacion del comité,

» Reportar los eventos adversos serios en un plazo inferior a 48 horas de ocurrido.
+ Entregar oportunamente las enmiendas que se deseen incorporar al protocolo.

* Entregar un informe con los resultados, una vez finalizado & provecto o en caso de
suspension anticipada.

e PSS

O ejanhél et s s aums gt

o G Mu.huégmw WIETORW, WALDES
Valddy, ettt

ETTHE-A5 LI
Loaarkar &-Cigial A
Dl 3701 2036 101767 100

Sra. Alejandra Valdés V.
Vicepresidenta
Comité de Efica Cientifico
Facultad de Medicina Clinica Alemana
Universidad del Desarrollo
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