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RESUMEN

La presente investigacion titulada “Sobrecarga del cuidador y estrategias de
afrontamiento al estrés en padres y madres de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno
del Espectro Autista” busca estudiar si existe una relacion entre el nivel de sobrecarga del
cuidador y las estrategias de afrontamiento al estrés en padres y madres de nifios, nifias y
adolescentes con Trastorno del Espectro Autista.

La muestra se constituyd por 35 padres y madres de nifios, nifias y adolescentes
con Trastorno del Espectro Autista, 4 de ellos eran padres y 31 eran madres, de las cuales
solo se tuvieron en cuenta 28 ya que no contaban con los criterios de inclusion (sus hijos
eran adultos), entre los 25 a 65 afios de edad, en la ciudad de Crespo. Los instrumentos
utilizados fueron un cuestionario sociodemografico, la escala de carga de Zarit de la
version de Martin- Carrasco et al. (2010), y la escala de afrontamiento de Lazarus y
Folkman (1988). Para el analisis estadistico se utilizo el software SPSS Statistics 23 para
procesar la informacion.

Segun los resultados de la investigacion, si bien no se han demostrado elevados
niveles de sobrecarga en el cuidador, se puede afirmar que estos niveles existentes se
relacionan con estrategias de afrontamiento desadaptativas en padres y madres de nifios,
nifias y adolescentes con TEA. La estrategia de afrontamiento mas utilizada por los padres

y madres ante la sobrecarga fue la Repositiva.

PALABRAS CLAVES

Trastorno del Espectro del Autismo- Sobrecarga- Cuidador- Estrategias de afrontamiento-

Estrés- Padres- Madres.
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INTRODUCCION.
1- Planteamiento del problema.
1.1-  Formulacion del problema.

El Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales de la Asociacion
Americana de Psiquiatria VV (American Psychiatric Association, 2013) plantea que el
Trastorno del Espectro Autista (TEA) esta ubicado dentro de los trastornos del
neurodesarrollo, que puede provocar dificultades sociales, comunicacionales y
conductuales significativos. A menudo, no hay indicios en el aspecto de las personas con
TEA que los diferencien de otras personas, pero es posible que quienes tienen un TEA se
comuniquen, interactden, se comporten y aprendan de maneras distintas a otras personas.
Las destrezas de aprendizaje, pensamiento y resolucion de problemas de las personas con
TEA pueden variar; algunas necesitan mucha ayuda en la vida diaria, mientras que otras
necesitan menos. La confirmacion del diagndstico de esta condicion crénica en el nifio
tiende a afectar los aspectos sociales, psicoldgicos, fisicos y econdmicos no solo del
paciente sino también de su familia, generando una sobrecarga en el cuidador. (Centro
Nacional de Defectos Congeénitos y Discapacidades del Desarrollo de los CDC, Centros

para el Control y la Prevencion de Enfermedades, 2014).

La sobrecarga es una de las consecuencias del sindrome del cuidador. EI término
sobrecarga es definida como el impacto que los cuidados tienen sobre el cuidador
principal, es decir, el grado en el que la persona encargada de cuidar percibe que las
diferentes esferas de su vida social, tiempo libre, privacidad se ven afectadas por dicha
labor (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980; en Segui, Ortiz-Tallo y De Diego, 2008). En
este sentido, se plantea que la sobrecarga puede dividirse en dos vertientes: la sobrecarga
objetiva del cuidador, la cual refiere que se deberia inexorablemente al desempefio de las
tareas de cuidado, por ejemplo, asear al enfermo todos los dias, darle de comer, controlar
gue no coja utensilios con los que pueda autolesionarse, etcétera. La sobrecarga subjetiva
del cuidador se referira al plano de los sentimientos y emociones que le provocan dicha
labor. Por otro lado, se dice que la sobrecarga que soporta el cuidador una vez superados
los recursos disponibles, pueden repercutir de forma negativa sobre su edad, ya que se
han encontrado numerosos trabajos publicados en los que se reflejan dichas repercusiones
negativas, destacando por su frecuencia las referidas al malestar psiquico (principalmente
ansiedad y depresion), aunque también se han descrito repercusiones importantes en otras

esferas como la salud fisica, el aislamiento social, la falta de tiempo libre, la calidad de



vida o el deterioro de la situacion econdémica, dando lugar a lo que algunos autores han

denominado sindrome del cuidador. (Robinson, 1990; citado en Roig, 1998)

Asimismo, existen factores que influyen en la sobrecarga dada en los padres de
los nifios autistas, entre ellos encontramos a las estrategias de afrontamiento en cuanto a
los padres cuidadores. El afrontamiento es definido por Lazarus y Folkman (1986) como
los esfuerzos cognitivos y conductuales en continuo cambio que despliegan las personas
con el objetivo de manejar las demandas especificas externos y/o internos que son
evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del sujeto. Involucra la
evaluacion y reevaluacion continua de las personas en situaciones de alta demanda, y su
funcién esta relacionada con las estrategias que los individuos llevan a cabo para la
consecucion de objetivos especificos Una division tradicional de las estrategias de
afrontamiento ha sido la del afrontamiento centrado en la emocion versus centrado en el
problema. El primero se utiliza principalmente ante situaciones que son poco susceptibles
de modificacion, y tiene que ver con llevar a cabo estrategias vinculadas a la regulacion
afectiva para adaptarse a la situacion (expresion emocional, apoyo social); por otro lado
el afrontamiento centrado en la tarea se utiliza frente a los problemas que permiten llevar
a cabo cambios de manera activa, y esta enfocado en implementar estrategias operativas
que solucionen el problema concreto, sea de manera mas conductual o cognitiva
(resolucion de problemas, reestructuracion cognitiva) (Cano, Rodriguez & Garcia, 2007;
citado en Quiroz, Ollda, Vega y Soria, 2010).

Esta investigacion se realizd en la Ciudad de Crespo, Entre Rios; en un plazo
temporal de 8 meses, con el propdsito de poder conocer si existe el nivel de estrés por
sobrecarga y como es el afrontamiento al estrés en padres y madres de nifios, nifias y
adolescentes con TEA, cuyos resultados podran sistematizarse y mostrar que dicho
problema existe, ya que son los padres y las madres, en la mayoria de los casos, quienes
experimentan diversas emociones y sentimientos debido al impacto que tiene el
diagndstico de sus hijos. Es decir, es un proceso por el que pasan para poder entender el
diagndstico de sus hijos con TEA, donde el paciente al sufrir una serie de consecuencias,
que alteran su funcionalidad y autonomia, conllevan a una pérdida de independencia que
va a recaer sobre sus familiares mas directos. Todo esto al inicio puede llevarlos a
desarrollar niveles elevados de sobrecarga debido a la gran responsabilidad, y cuidados
que se debe tener con una persona con TEA, y asi mismo estos altos niveles de sobrecarga
pueden llevar a la persona a un estado patologico que es el Sindrome del Cuidador,
caracterizado por el agotamiento tanto fisico como psiquico en el cual la persona tiene
que afrontar de repente una situacién nueva para la que no esta preparada y que consume

todo su tiempo y energia. Se considera producido por el estrés continuado (no por una



situacion puntual) al estar a cargo del cuidado de la persona con TEA, sobre todo en los
casos donde el TEA es de mayor complejidad o gravedad. Ante estos episodios los padres
y madres buscaran la forma de afrontar dicha situacion, para lo cual van a desarrollar
estrategias de afrontamiento con la finalidad de poder contrarrestar estas circunstancias,
lograr adaptarse y entender el diagndstico del TEA (Neurorhb, 2019).

La importancia también se extiende a que es fundamental para el nifio el rol de los
padres y las madres como los primeros responsables del aprendizaje, ya que en la mayoria
de los casos constituyen su ndcleo familiar, y debido a la gran importancia de que sean
participes de todo el proceso diagnostico y asi también del tratamiento psicopedagdgico
de sus hijos e hijas, ya que sin el apoyo de los padres y las madres no se podria realizar
de manera tan efectiva. Debido a esto es necesario que los padres y las madres se
encuentren en el mejor estado psicoldgico y fisico para poder acompafar a sus hijos y
afrontar las situaciones que el Trastorno conlleva. En relacion a esta influencia que se da
a partir del Trastorno del Espectro Autista de algin hijo, en los padres y madres, es que
la autora Wing (1998) va a decir que, éstos tienen que enfrentarse a una serie de

problemas, algunos de los cuales son practicos y otros emocionales.

Como asi también lo mencionan los autores Raudez Chiong, Rizo Arauz y Solis
Zuniga (2017), quienes realizaron un estudio donde el objetivo fue comprender la
experiencia vivida de las madres y padres cuidadores de nifios y nifias con Trastorno del
Espectro Autista, en la ciudad de Esteli, los resultados més relevantes que se obtuvieron
en cuanto a las vivencias, es que, en su totalidad las madres y padres cuidadores al
momento de enterarse del diagnostico tienen reacciones similares como, confusion,
tristeza, pérdida, culpa, dolor, depresion, negacion, impotencia, desesperacion, baja
autoestima y preocupacion. De este modo, se logré comprender que la experiencia vivida
de las madres y los padres cuidadores, radicaba principalmente en atravesar las etapas del
duelo, ya que, en todos los casos, segun los relatos obtenidos, se enfrentaron al

sentimiento de pérdida, como si su hijo/hija habia fallecido.

Con respecto a la depresion, las investigaciones realizadas por Snow y Donnelly
(2016), ha demostrado que padres de hijos con TEA presentan alto riesgo de desarrollar

depresion, en comparacién a padres de hijos sin el trastorno.

En la misma linea, Bagnato et al. (2018) menciona que los sujetos con dificultades
severas, como es el diagnostico de TEA, suelen intensificar las demandas a las familias.
Las cuales recaen en gran medida en las madres. Estas se ven enfrentadas a la situacion
de tener que postergarse, como mujer, profesional, esposa e incluso como madre de otros

nifos sin discapacidad. Esto en gran medida afecta as u bienestar emocional, que por
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ende, puede afectar al nifio, a su desarrollo fisico y al progreso en el tratamiento.

A las demandas que ya significan la crianza de un nifio con desarrollo normal, a los
padres de hijos con TEA, se afiaden las relacionadas con las condiciones del trastorno de
su hijo. Estas demandas adicionales pueden generar aumento de estrés, que pueden traer
cambios a nivel psicoldgico, disminucién en la respuesta del sistema inmune y riesgo de
enfermedades. Padres que sufren de estrés mostrarian mas probabilidades de presentar
dificultades en las relaciones y en la crianza (Whitmore, 2016).

Entre los resultados de un metaanalisis realizado por Ooi, Ong, Jacob, y Khan
(2016), una categoria de analisis generada dentro de su revision era la de “nifio dificil”,
en la cual identificaron que, las rabietas incontrolables e impredecibles y las conductas
agresivas, serian las que causan mayor estrés en los padres de hijos con TEA. Sumado a
esto, los otros ejes tematicos muestran que el impacto de tener un hijo con TEA también
afecta en areas como la salud, economia, profesion y/o tiempo de ocio; lo que contribuiria

a aumentar los niveles de estrés percibido.

Se evidencio también en un estudio de Zhou y Yi (2014), que padres de nifios con
TEA reportaron emociones negativas intensas como ansiedad, desesperanza, rabia e
impotencia, sumado a la percepcion de que sus propias emociones parecian influenciar

las reacciones emocionales y sintomas de sus hijos.

Se decidid realizar la investigacion con los padres y las madres de los nifios, nifias
y adolescentes con TEA, considerandolos como cuidadores principales por las
investigaciones a las que se ha recurrido como lectura para dicha investigacion, y ademas
segun lo investigado son los progenitores quienes reciben el mayor impacto del cuidado
de sus hijos. Cabe aclarar que no se estudi6 a los padres y las madres como pareja parental,
sino que actuaban y respondian a los cuestionarios individualmente, ya que en la mayoria
de la muestra solo las madres del nifio, nifia 0 adolescente con TEA se encontraban
predispuestas a responder los cuestionarios, mas alla de que fuera convivientes o0 no con

los padres de sus hijos o hijas.

Es debido a esto que en este trabajo se busco responder al interrogante, ;existe
una correlacion entre el nivel de sobrecarga del cuidador en los padres y madres de nifios,
nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista y las estrategias de afrontamiento

que realizan frente a dicha situacion?
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1.2- Objetivos de la investigacion:
1.2.1- Objetivo general:

o  Estudiar si existe una relacién entre el nivel de sobrecarga del
cuidador y las estrategias de afrontamiento al estrés en padres y madres de
nifios, nifas y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista.

1.2.2- Objetivos Especificos:

o Describir el nivel de sobrecarga del cuidador en padres y madres
de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista.

e Evaluar las estrategias de afrontamiento al estrés que utilizan los
padres y madres de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro
Autista.

o  Explorar si existen correlaciones en cuanto a la edad de la persona

diagnosticada con TEA, la edad del cuidador y el factor de sobrecarga.

1.3- Hipotesis:

Hipotesis general: existe relacion significativa entre la sobrecarga del cuidador y

afrontamiento al estrés en padres y madres de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno

del Espectro Autista.

Hipotesis especificas:

- Elevados niveles de sobrecarga del cuidador se relacionan con estrategias de
afrontamiento desadaptativas en padres y madres de nifios, nifias y

adolescentes con TEA.
- A mayor edad del cuidador, mayor es el nivel de sobrecarga.

- A menor edad de la persona diagnosticada con TEA, mayor es el nivel de

sobrecarga del cuidador.
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ESTADO DEL ARTE

A continuacion, se expondré informacion de los estudios que resultaron relevantes
a los fines de esta investigacion, debido a que se tuvieron en cuenta a la hora de rastrear
las investigaciones disponibles.

Antecedentes internacionales.

En la investigacion realizada por Duran, Garcia, Ferndndez, Martinez y Garcia
(2016), el objetivo era analizar la calidad de vida de los cuidadores principales de
personas con TEA. Para ello la muestra fue de 50 cuidadores de personas con TEA con
edades comprendidas entre 2 y 35 afos. Ademas de la calidad de vida, se evaluaron las
estrategias de afrontamiento y el estrés parental. Los resultados mostraron que el estrés
parental, las estrategias de afrontamiento y la calidad de vida no se asocia
significativamente con la etapa evolutiva de la persona con TEA; la calidad de vida en
los dominios psicoldgico, social y ambiental es peor en los cuidadores con niveles de
estrés parental clinicamente significativos; y la calidad de vida en el dominio psicolégico
es mejor entre quienes utilizan estrategias de afrontamiento mas adaptativas, como el
apoyo social o la reevaluacion positiva. Por el contrario, la utilizacién de estrategias
desadaptativas se relaciona con una peor calidad de vida en los dominios psicoldgico,
social y ambiental.

El estudio realizado en Chile por Tereucan y Treimun (2016), tuvo como objetivo
analizar el nivel de estrés parental y las estrategias de afrontamiento en familias de nifios
autistas escolares en la ciudad de Puerto Montt. La muestra estuvo conformada por 58
padres/madres. Se utilizaron como instrumentos el Cuestionario de estrés parental PSI-
SF, Cuestionario de estrategias de afrontamiento al estrés COPE-28. Los resultados
reflejan que efectivamente existe relacion significativa entre estrés parental y
afrontamiento.

El estudio realizado en Per( por Arphi, Sanchez y Véasquez (2017), tuvo como
objetivo encontrar la relacion entre el uso de estrategias de afrontamiento y nivel de estrés
en padres con hijos autistas en la Asociacién de Padres y Amigos de personas con
Autismo en el Perdi (ASPAU — PERU). La muestra se constituyé por 80 padres de la
Asociacion de Padres y Amigos de Personas con Autismo del Per(i (ASPAU-PERU). Para
la recoleccidn de los datos se emplearon el Cuestionario de Estrategias de Afrontamiento
(COPE) para conocer el nivel de las estrategias de afrontamiento y el Pediatric Inventory

For Parents (PIP), para medir el nivel de estrés. Concluyeron que un 72% de los padres
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con hijos autistas evidenciaron un nivel moderado de estrés, mientras que el 66%
emplearon como estilo de afrontamiento el evitativo.

La investigacion de Beas Valencia (2018), llevada a cabo en Perd, tuvo como
objetivo principal determinar la relacion que existe entre el nivel de estrés por sobrecarga
y el afrontamiento en padres de nifios con trastorno del espectro autista. La muestra fue
conformada por 60 padres de nifios autistas que acuden al Hospital de Rehabilitacion del
Callao y las técnicas utilizadas fueron la encuesta y los instrumentos aplicados fueron la
escala de likert. Se encontr6 que de 31 padres presentaron alto nivel de estrés por
sobrecarga y 27 de ellos presentaron un afrontamiento bajo. Mientras que 24 padres
presentan un nivel medio de estrés por sobrecarga y de 15 de ellos presentaron un
afrontamiento bajo, en contraste con 5 padres que presentaron bajo nivel de estrés por

sobrecarga y 4 padres de ellos presentaron un alto afrontamiento.

Una investigacion realizada en Espafa por los autores Segui, Ortiz y De Diego
(2008), el objetivo de este estudio era evaluar los niveles de sobrecarga, asi como el estado
de salud mental y fisica en los cuidadores de nifios diagnosticados de autismo. También
se analizo la relacidn existente entre dichas variables. Con respecto a la muestra, ha
participado un total de 40 cuidadores, casi en su totalidad cuidadoras, obteniéndose
medidas de factores sociodemograficos, de sobrecarga, la cual fue evaluada con la Escala
de sobrecarga del cuidador (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980), de psicopatologia
evaluada mediante la Symtom Check List-90-Review (Derogatis, 1977) y estado de salud
se evalud con la SF-36 (Ware y Sherbourne, 1992). Los resultados indican una elevada
sobrecarga en los cuidadores, asi como una peor salud mental y fisica respecto de la
poblacion general. Se encuentran correlaciones positivas y significativas entre los niveles
de sobrecarga y las dimensiones psicopatologicas y de salud evaluadas. En cuanto a los
niveles de sobrecarga experimentados por los cuidadores, descubrieron que el 72.5% de
los cuidadores de nifios autistas experimentan una sobrecarga intensa. Se apoya
principalmente la idea de que son necesarios los programas de atencién y apoyo para los

cuidadores de nifos con enfermedades crénicas.

En la investigacion hecha por Fernandez, Pastor y Botella (2019) tenian como
objetivo analizar la relacidn del estrés familiar y las estrategias de afrontamiento en los
padres, para esto la muestra fue constituida por padres de 81 nifios con TEA de 5 a 9 afios
de edad, distribuidos en dos grupos. El grupo con TEA estaba formado por los padres de
39 nifios, de 5 a 8 afios de edad, con diagndstico clinico de TEA, de los que 35 eran chicos
y 4 chicas y cuya edad media era 6,5 afios y su ClI manipulativo 100,66. Por otra parte el

grupo Control estaba formado por los padres de 42 nifios de 5 a 8 afios de edad, de los
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que 33 eran chicos y 9 chicas, cuya edad media era 6,8 afios y su Cl manipulativo 100,36.
Los instrumentos que utilizaron fueron las Escalas de matrices progresivas Reven Color
(Raven, 1996), Parenting Stress Index (Abidin, 1995), Escala de Evaluacion del Autismo
de Gilliam (Gilliam, 2006), y el Cuestionario de estilos y estrategias de afrontamiento al
estrés (Ferndndez-Abascal, 1997), mediante dichos instrumentos los resultados
alcanzados mostraron un mayor grado de estrés percibido en los padres de los nifios con
TEA en relacion con el grupo de padres de nifios controles; en cuanto a la relacion del
estrés parental con factores referentes a los estilos y estrategias de afrontamiento al estrés
y se ha demostrado que, de los dieciocho factores que tiene el cuestionario, solo cinco son
los que estan significativamente relacionados con el estrés de los padres en el dominio del
nifio. Estos indicadores en algunos casos actian como estresores y en otros casos como
amortiguadores de estrés. Actuando como estresores encontramos la negacion y el control
emocional, indicando que cuanto mayor es la negacion del problema (evitacion) y cuanto

mayor es el control emocional, mayor es el estrés parental en el dominio del nifio.

Lyons, Leon, Phelps y Dunleavy (2010) examinaron el impacto de la gravedad del
autismo y las estrategias de afrontamiento de los padres sobre el estrés en los padres de
nifios con TEA. Los sintomas del autismo de los nifios y las estrategias de afrontamiento
de los padres (orientado atareas, orientado a las emociones, diversion social y distraccion)
se evaluaron como predictores de cuatro tipos de estrés de los padres (problemas de los
padres y la familia, pesimismo, caracteristicas del nifio e incapacidad fisica). Para
examinar los posibles efectos amortiguadores de las estrategias de afrontamiento sobre el
estrés asociado con la gravedad de los sintomas del nifio, también se examinaron los
efectos interactivos de los sintomas del autismo con las estrategias de afrontamiento. La
muestra incluyé 77 cuidadores principales de un nifio con TEA. Utilizaron un analisis de
regresion multiple, las puntuaciones de afrontamiento orientadas a las emociones se
asociaron con mas problemas de padres y familiares, y el afrontamiento orientado a la
tarea se asocié con puntuaciones mas bajas de incapacidad fisica. La gravedad del autismo
del nifio fue el predictor de estrés méas fuerte y consistente. El afrontamiento orientado a
las emociones moderd la relacion entre el estrés por pesimismo y la sintomatologia del
autismo, y el afrontamiento por distraccion fue un moderador entre el estrés de los padres
y la familia y los sintomas del autismo. Los resultados revelan que aumentar nuestro
conocimiento de las estrategias de afrontamiento que son mas o menos efectivas y bajo
qué condiciones algunas estrategias de afrontamiento pueden ser beneficiosas o
perjudiciales para esta poblacién de padres tiene implicaciones directas para los esfuerzos

de tratamiento y educacion de los padres. el afrontamiento orientado a las emociones
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moderd la relacion entre el estrés por pesimismo y la sintomatologia del autismo, y el
afrontamiento por distraccion fue un moderador entre el estrés de los padres y la familia

y los sintomas del autismo

Bromley et al. (2004) plantean en su investigacion que los padres de nifios con
trastornos del espectro autista (TEA) tienen méas probabilidades de experimentar una
angustia psicoldgica grave que los padres de nifios con otras discapacidades del
desarrollo. Para examinar el impacto de una variedad de factores en el bienestar
psicoldgico, realizaron entrevistas con una muestra de 68 madres de nifios con TEA para
explorar aspectos de apoyo social, estado de salud mental y satisfaccién con los
servicios. Los resultados indicaron que més de la mitad de las madres dieron positivo en
las pruebas de angustia psicologica significativa y que esto se asocié con bajos niveles de
apoyo familiar y con la crianza de un nifio con niveles mas altos de comportamiento
desafiante. Las madres tenian mas probabilidades de informar niveles mas bajos de apoyo

si eran madres solteras, vivian en viviendas precarias o eran madres de un nifio con TEA.

En los estudios realizados por Ruiz, Torres, Gonzélez y Moya (2012), tenian como
objetivo hacer una revision de los principales estudios que se han llevado a cabo con
cuidadores no formales de individuos afectados por un TEA, analizando aquellos factores
mas destacados. Dentro de los resultados obtenidos, se manifiesta la sobrecarga percibida
por el cuidador y las variables moduladoras de la misma, entre las que se ha destacado la
importancia de las estrategias de afrontamiento. En concreto, han sido las estrategias de
afrontamiento pasivas o evitativas las que han mostrado correlaciones con niveles
elevados de sobrecarga. También se han descrito correlaciones entre el uso de estrategias
de afrontamiento centradas en la busqueda de apoyo social y un menor nivel de estrés en
las familias. Aquellos cuidadores con mayor atribucidn externa mostraban también mayor

nivel de estrés.

En la investigacién de Gomes, Lima, Bueno, Aradjo y Souza (2015) se menciona
lo evidenciado por los estudios que realizé el Ministerio de Salud de Brasil, donde se
describen indicadores y sefiales de alerta temprana del estrés en padres de nifios con TEA.
Se observd que la decision de realizar terapia y el diagnostico siguen siendo fuentes de
estrés para los miembros de la familia y cuidadores de nifios con TEA e inducen la
sensacion de los padres de impotencia y desesperanza. Algunos de los estudios realizados
informan que el diagndstico es un factor desencadenante de estrés en la familia; ya que el
mismo desencadena sentimientos de inutilidad por los padres por la pérdida del nifio sano.
Otros estudios demostraron que el comportamiento, la comunicacion insuficiente y los

déficits cognitivos son los sintomas mas frecuentemente relacionados con estrés parental.
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También se menciond un acceso deficiente a los servicios de salud y apoyo social como
factores contribuyentes a aumento del estrés y disminucion de la calidad de vida de los
cuidadores de nifios con TEA. Los padres informaron la falta de ocio y actividades
educativas disponibles para sus hijos, deteriorando la calidad de vida de los cuidadores,
y que son ellos mismos quienes deben convertirse en los principales proveedores de
educacion y relaciones sociales para sus hijos. Un aumento en las horas de trabajo de los
padres para cumplir con las finanzas se observa en las necesidades. Ademas de mayores
gastos con terapia y educacion dirigida al hijo con TEA, siendo cuidadosos a la hora de
elegir una persona en quien confiar las necesidades del nifio. Alrededor del 20% de los
estudios, ha demostrado que algunas madres abandonaron sus carreras profesionales para
el cuidado de su hijo con TEA, lo que resulta en una reduccion de sus finanzas

contribucion social al hogar.

En una investigacion mas reciente, realizada por Cisneros-Diaz (2021), que tuvo
como objetivo comparar los estilos de afrontamiento al estrés que emplean los padres que
tienen hijos con Trastornos del Espectro Autista y Sindrome de Down en un centro de
Lima Metropolitana, la muestra estuvo conformada por 100 padres de familia. Se
concluy6 que no hay diferencias significativas en el uso de estilos de afrontamiento al

estrés de los padres de familia segun el diagnostico clinico de sus hijos.

Como otra investigacion actual, cabe mencionar que, en la elaborada por
Carranza, Michell y Rodriguez (2020), el objetivo era estudiar la magnitud de estrés que
padecen los padres con nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autistay conocer
aquellas estrategias de afrontamiento que emplean. La muestra estuvo conformada por 35
padres de nifios diagnosticados con trastorno del espectro autista con edades entre los 3 a
11 afios que estudian en centros de educacion basica especial de la ciudad de Arequipa.
Se identifico que los padres analizados muestran un nivel de estrés moderado y los modos
de afrontamiento que emplean estan centrados en la emocion, aplicando mayormente las
estrategias basadas en la reinterpretacion positiva y el desarrollo personal; las que usan

en menor medida corresponden a la negacion.

La investigacion realizada en Portugal por Moreira, Lima y Guerra (2020), tuvo
como objetivo evaluar la carga objetiva y subjetiva de los cuidadores familiares de nifios
con TEA. Para la recoleccion de datos, se utilizé un cuestionario sociodemografico y la
Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (1990). Los resultados arrojados en relacion a
la muestra (n=32) hubo una alta prevalencia de carga percibida entre los cuidadores y esta
carga tuvo una influencia negativa en la calidad de vida de estas personas, que requirid

intervencion de enfermeria.
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El estudio efectuado por Puente-Rodriguez (2019), tuvo como objetivo general
describir los niveles de sobrecarga en los cuidadores informales de nifios, nifias y
adolescentes con diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista en la asociacion APADA
de la ciudad de Quito. Se realiz6 mediante la aplicacion de la Escala de carga de Zarit
(1990), en una muestra de 50 cuidadores y se llegé a la conclusion de que los cuidadores

experimentan un 56,86% de sobrecarga, lo que equivale a una sobrecarga intensa.

El trabajo realizado por Dias y Maciel (2021) tuvo como objetivo conocer y
analizar las representaciones sociales que tienen las madres de nifios autistas ante su
sobrecarga. Efectuaron un estudio descriptivo en una institucion publica para el
tratamiento de TEA en Brasil, con una muestra de N=30 madres de nifios autistas. Los
instrumentos  utilizados  fueron  cuestionario  sociodemografico,  entrevista
semiestructurada y la Escala de carga de Zarit (1990), analizados mediante estadistica
descriptiva e inferencial con SPSS. Los resultados de la Escala indicaron la presencia de
sobrecarga moderada en la muestra. En general, es posible identificar que las madres
objetivaron el autismo en sus vivencias diarias con el nifio, lo que refleja su propia
sobrecarga, aunque lo anclan en el amor, indicando que encuentran en el afecto una fuente

de motivacion y superacion de la adversidad.
Antecedentes nacionales.

Como antecedente nacional, la investigacion de Basa (2010), titulada “Estrés
parental con hijos autistas. Un estudio comparativo” tuvo como objetivo evaluar las
diferencias existentes en el nivel de estrés parental o de crianza que se genera en los padres
de personas autistas y el de padres de personas sanas. La muestra se conformd por 72
padres cuyos hijos eran autistas (36) y un grupo control con nifios sanos (36). Se concluyé
que los padres de autistas mantienen niveles de estrés clinicamente significativo; con un
estado de desequilibrio fisico, emocional, psiquico, crénico, que impide y/o dificulta a

estos padres el volver a un estado de equilibrio.

Yanez (2017), realiz6 la investigacion titulada: “Habilidades de afrontamiento en
los padres y madres de nifios y nifias con trastornos del espectro autista: hacia una vision
integradora”, teniendo como objetivo identificar los retos y problematicas que afrontan
los padres y madres de nifios y nifias con TEA, para conocer como llevan a cabo el
afrontamiento. La muestra estuvo conformada por 139 padres y madres de nifios y nifias
diagnosticados de TEA. Los instrumentos empleados fueron: La Escala de Satisfaccion
con la Vida (Swis) y el Inventario de Estrategias de Afrontamiento (Coping Strategy

Inventory CSI). Como conclusion, se arrib6 a que no existen diferencias significativas
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entre hombres y mujeres en relacion a su nivel de satisfaccion y al tipo de estrategias que
usan mas a menudo, son la flexibilidad y adecuacion las variables que determinaran el

éxito de la estrategia.



Capitulo 3
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MARCO TEORICO.

Estrés.

Historia del término.

Antes de comenzar a caracterizar el estrés, se considera conveniente realizar una
pequefia resefia de su origen.

Fue Hans Selye (1956) médico y fisidlogo vienés, el responsable de acufiar este
vocablo, el cual lo define como: “Una respuesta corporal no especifica, ante cualquier
demanda que le haga el organismo”. Esta respuesta es normal y saludable, ya que prepara
al organismo tanto para el enfrentamiento como para la huida.

Es asi que va a postular tres fases en el desarrollo del estrés:

1) En un primer momento se da una “Sefial de Alarma” en respuesta a un factor
de tension que activa el sistema nervioso autonomo. El cuerpo se prepara para la “defensa
o huida”, generando sefales para mantenernos en ‘“estado de alerta”, es lo que
cominmente llamamos “estar nervioso”.

2) La “Fase de Resistencia” ocurre mientras el cuerpo se aclimata y se ajusta al
factor de estrés. Por ejemplo, ante el frio reaccionamos tiritando para que nuestro cuerpo
entre en calor. (Adaptacion al estimulo).

3) La “Fase de Fatiga” si la tension persiste por mucho tiempo se llega a la etapa

de agotamiento. Esta es la fase propiamente dicha del estrés.

En psicologia no se tiene un solo concepto de estrés, sino que se podria definir de
diferentes maneras: ya sea como reaccion, estado, proceso o transaccion. Es por este
motivo que para poder introducirnos en el tema primero habria que adoptar una guia.
Siguiendo a Lazarus y Folkman (1986) se entiende el estrés como una relacion particular
entre el individuo y el entorno que es evaluado como amenazante o que desborda sus

recursos y que pone en peligro su bienestar.

Cuando Lazarus (2000) se refiere a este concepto se refiere a él como “estrés
psicolégico” y en su libro explica que existen dos formas de entender o interpretar este
concepto: uno que se centra en los estimulos o suceso provocador (estresor) y el otro como
la reaccion mental u organica generada por los estresores, pero ambas son inapropiadas
para explicar dicho concepto. Es por esta razén que el autor hace una diferenciacion del
“enfoque de estimulo” en donde es necesario considerar qué tipo de suceso coincide con

esta definicion (estrés psicologico) y “enfoque de respuesta” para después combinarlas
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para configurar una Unica.

Parafraseando a los autores Swindle y Moos (1992), el estrés en su variedad vital
se lo puede encontrar en las llamadas crisis de la vida: acontecimientos, sea del ciclo vital
o biogréfico, que por su naturaleza generan una situacion permanente o apenas reversible;
que modifican el entorno de una persona y con ello su experiencia de la vida que
constituyen o pueden constituir crisis de transicion y a veces de crecimiento como son: la
pubertad, la muerte de un ser querido, las exigencias del trabajo o la pérdida de este, un
accidente o enfermedad grave. Aun asi, el estrés estaria relacionado no sélo con los
acontecimientos mismos, en cuanto a huellas permanentes, sino que también con sus
consecuencias duraderas. Es en esas huellas que deja la vida cotidiana donde los eventos

se hacen estresores.

Winterbourn, McGrath y Carrell (1976) sefialan al estrés como el resultado de que
las demandas ambientales excedan las capacidades y recursos de la persona, bajo
condiciones en las que las consecuencias de cumplir, 0 no cumplir, las demandas pueden

producir una diferencia sustancial en recompensas o0 costes.

Por otra parte, el estrés puede convertirse en generador de conductas de
enfermedad por el aumento de activacion que origina a través de la interpretacion que la

persona con estrés hace de sensaciones que no tienen nada que ver con los sintomas.

De forma similar, Martinez (2001) muestra que el estrés puede producir patologia
a través de dos vias debido a estados afectivos negativos (ansiedad y depresion),
consecuencia del estrés mismo, que actian mediante procesos bioldgicos hormonales o

conductas de riesgo y mediante respuesta de coping o afrontamiento que pueden llevar a

conductas de riesgo como consumo de drogas, estupefacientes, alcohol y las respuestas

biolégicas hormonales.

Segun lo que plantea el autor Calabrese (2005), se define el estrés como la
respuesta adaptable no especifica del organismo a cualquier cambio, demanda, presion
desafio o amenaza. Una caracteristica fisiopatoldgica importante del estrés es que, sin
importar, si este es fisico, intelectual o psicoldgico, nuestro cuerpo siempre se moviliza
por una reaccion fisica, generando una respuesta del sistema nervioso autbnomo a través

del eje hipotalamo- hipofisario suprarrenal.
Estrés y Trastorno del Espectro Autista.

Ayuda, Comi, Pérez, Bausa y Remesal (2012) aseguran que desde hace mas de

dos décadas la investigacion sobre los Trastornos del Espectro Autista ha estado centrada
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no sélo en el estudio de las caracteristicas inherentes al trastorno, sino también en el
analisis y comprension del estrés que provoca la presencia en la familia de un hijo con
dicha condicién. Desde los primeros estudios sobre el impacto del autismo en la familia,
se ha podido comprobar de qué manera la alteracion cualitativa tanto en el desarrollo
social como en la comunicacion, asi como la inflexibilidad en los patrones de conducta e
intereses (rasgos nucleares de los TEA), tienen un efecto claro en la dindmica familiar.
Los datos de diversos estudios muestran que muchas familias con hijos con autismo
presentan un grado de estrés por encima del considerado clinicamente significativo, y son
las variables tales como la gravedad del trastorno y los problemas de conducta los factores

que han mostrado una relacion mas directa con el estrés sufrido por los padres.

Las variables que afectan el manejo del estrés incluyen apoyo social, percepcion
de la situacion y estrategias de afrontamiento. El apoyo social protege contra el estrés y
es negativo asociado con el estrés en padres de personas con autismo (Dyson, 1997).

De acuerdo con Abidin (1992), el estrés parental es definido como un elemento
activador que fomenta la utilizacion de los recursos disponibles para afrontar de una
manera satisfactoria el ejercicio del rol parental, siendo tan perjudicial la falta absoluta de
activacion como unos niveles extremos de estrés. Las caracteristicas del modelo de estrés
parental de Abidin (1992 como se citd en Morgan, Robinson y Aldrige, 2002) siguen
similares directrices del modelo transaccional de Lazarus y Folkman (1984)
entendiéndose el primero como una forma especifica de estrés. Es por ello que este tipo
de estrés estaria basado en un procesamiento valorativo del rol como progenitor: tanto en
la autoevaluacion de los recursos propios frente a las demandas parentales, como en el
uso de estrategias de afrontamiento, son puestas en marcha para solventar las dificultades
asociadas a la tarea de educar y cuidar a los hijos. Como apunta el autor de este modelo,
el rol parental estd formado por un conjunto de creencias y expectativas que todo
progenitor presenta sobre si mismo como padre o madre. Abidin (1992) sefiala que este
modelo de trabajo interno que cada adulto posee a la hora de ejercer su rol, puede ejercer

de amortiguador entre los potenciales estresores y la respuesta de estrés.

Romero et al. (2020) afirma que la presencia del estrés parental en la dindmica
familiar de un nifio con TEA altera inevitablemente las habilidades de los padres para
ejecutar conductas beneficiosas para el apoyo del funcionamiento conductual y emocional
del menor, sobre todo si se toma en consideracién que, uno de los puntos mas relevantes
en torno al TEA es la heterogeneidad entre los casos, esto porque las personas con esta
condicién no solo estan determinadas por la sintomatologia de esta etiqueta diagnostica,

sino que, aquello que determina su prondstico y evolucidn esta significativamente
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relacionado con el entorno en el que se desarrollan y las experiencias que atraviesan,
siendo la familia el primer y principal agente socializador y dador de recursos para estos
nifios. En ello radica la importancia del bienestar emocional familiar, para que asi puedan

favorecer y participar de un proceso que busque la adaptacion del menor.

Estrategias de afrontamiento.

Como afirman Lazarus y Folkman (1984) en el modelo psicoanalitico de la
psicologia del yo, se define el afrontamiento como el conjunto de pensamientos y actos
realistas y flexibles que solucionan los problemas y, por consecuencia, reducen el estrés.

Dichos autores presentaron su propia conceptualizacién del afrontamiento como
proceso donde frente a una situacion de estrés la respuesta apropiada a éste es el
afrontamiento, el que segin Lazarus y Folkman (1986) “Se define como aquellos
esfuerzos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se desarrollan para
manejar las demandas externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o

desbordantes de los recursos del individuo”.

Esta definicion al utilizar la palabra “manejar” evita equiparar afrontamiento con
dominio. “Manejar” puede significar minimizar, evitar, tolerar y aceptar las condiciones

estresantes, asi como intentar dominar el entorno.

El planteamiento del afrontamiento como proceso tiene tres aspectos

fundamentales:

-El que hace referencia a las observaciones y valoraciones relacionadas con lo que
el individuo realmente piensa o hace, en contraposicion con lo que este generalmente
hace, o haria en determinadas condiciones (lo cual pertenece al planteamiento de rasgo o

estilo).

-Lo que el individuo realmente piensa, o hace es analizado dentro de un ““contexto
especifico’’. Los pensamientos y acciones de afrontamiento se hallan siempre dirigidos
hacia condiciones particulares. Para entender el afrontamiento y evaluarlo, necesitamos

conocer aquello que el individuo afronta.

-Por dltimo, este planteamiento segun los autores Lazarus y Folkman (1984)
hablar de un proceso de afrontamiento significa hablar de un cambio en los pensamientos

y actos a medida que la interaccion va desarrollandose.

Es por esto, que el afrontamiento es un proceso cambiante en el que el individuo,

en determinados momentos, debe contar principalmente con estrategias, digamos
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defensivas, y en otros con aquellas que sirvan para resolver el problema, todo ello a
medida que va cambiando su relacion con el entorno. Esto quiere decir que segun lo
expuesto por Lazarus y Folkman (1984) cualquier cambio en la relacién entre el individuo
y el entorno daré lugar a una reevaluacion de lo que acontece, de su importancia, y de lo
que puede hacerse o no al respecto. El proceso de reevaluacion, a su vez, influye en la
actividad de afrontamiento posterior es por esta razén que el proceso de afrontamiento se

halla constantemente influido por las reevaluaciones cognitivas.

Siguiendo a los autores antes mencionados el afrontamiento es, en alguna medida,
extraer recursos, o sea, sacar fuerzas de las flaquezas. La accion completa de
afrontamiento incluye un componente instrumental, operante, de alguna transformacion
en el medio, ya sea exterior o interior. A ese propdsito Lazarus y Folkman (1986)
distinguen dos tipos, que son dos funciones, del afrontamiento: el dirigido al problema
objetivo, a la demanda, a la tarea, afrontamiento que trata de solucionar el problema, de
realizar la accion requerida; el segundo es el dirigido a la propia emocién del sujeto ante
la situacion estresante, para modificar el modo de vivir la situacion y eso aun en el caso
de no poder hacer nada para cambiar la situacion. La nueva consideracion cognitiva y

valorativa puede servir a una u otra funcién.

Segun Lazarus y Folkman (1986) el afrontamiento dirigido al problema lleva a
convertir la situacion amenazante y se suele efectuar cuando el individuo da cuenta que
esa realidad puede ser modificada. Asi, en este modo de afrontamiento se interviene de

forma activa en el entorno estresante para modificarlo o disminuir su efecto negativo.

Estos mismos autores hablan de dos tipos de estrategias dirigidas al problema, las
que se dirigen al entorno y las que se dirigen al individuo.

El afrontamiento dirigido a la emocion apunta a atenuar el malestar emocional que
provoca la situacion amenazante sin que se modifique el escenario acontecido. Tiene
mayor posibilidad de implementarse cuando la persona evalia como inmodificable la
situacion, se implementan estrategias dirigidas a la emocién. Lazarus y Folkman (1986).
Este modo de afrontamiento: “...incluye estrategias como la evitacion, la minimizacion,
el distanciamiento, la atencidn selectiva, las comparaciones positivas y la extraccion de
valores positivos a los acontecimientos negativos” (Lazarus y Folkman, 1986, p. 173)
incluye estrategias tales como: ejercicios fisicos, ejercicios de respiracién, buscar apoyo

emocional, meditar, etc. (Lazarus y Folkman, 1986).

La mayoria de las estrategias dirigidas a la emocion no cambian el significado de
la situacion, algunas pueden hacerlo distorsionando la realidad, se las utiliza para

conservar la esperanza o negar un hecho, por esto suelen ser un tipo de afrontamiento
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menos efectivo que el anterior. Lazarus y Folkman (1986).

Lazarus (2000) teoriza que el afrontamiento dirigido al problema aparece cuando
la persona siente y evalla que la realidad puede ser transformada, inversamente las
estrategias dirigidas a la emocion buscan atenuar las emociones que genera esa realidad

sin generar un cambio en el contexto.

El afrontamiento entendido como aquellos esfuerzos tendientes a controlar las
demandas que desbordan al sujeto Lazarus y Folkman (1986) refiere a que no hay
estrategias buenas o0 malas por si solas, sino que hay que tener en cuenta la interaccion
individuo-contexto especifica a la hora de analizar las mismas, por esto se habla de
estrategias efectivas o no efectivas.

Se puede decir que un afrontamiento es eficaz si frente a un hecho estresante se
dominan los dos componentes, se maneja el problema y se controlan las emociones. Si se
soluciona el problema, pero conlleva un sacrificio emocional alto se observa que el

afrontamiento no es de gran eficacia (Lazarus & Folkman, 1986).

Lazarus (2000), por su parte, plantea que el afrontamiento no es adecuado cuando
el malestar del estrés se incrementa o se mantiene, en cambio un buen afrontamiento

puede reducir los niveles de estrés y el malestar consecuente.

Billing y Moos (1982, como se cit6 en Richaud de Minzi, Barrionuevo y Mussi,
2001) hacen referencia a estrategias de afrontamiento funcionales y disfuncionales. Entre
las primeras se encuentran las estrategias de: analisis logico, redefinicion cognitiva,
requerimiento de informacidn y asesoramiento, y ejecucion de acciones que resuelvan el
problema, debido a que las mismas buscan actuar sobre el problema real, sin evadirse.
Las estrategias de afrontamiento disfuncionales refieren a las estrategias de evitacion
cognitiva, desarrollo de gratificaciones alternativas, control afectivo, aceptacion con
resignacion y descarga emocional, ya que las mismas apuntan al alejamiento, evasion y

resignacion de la realidad.

Otro aspecto del afrontamiento, segun Lazarus y Lazarus (1994), es el anticipatorio,

0 sea, el afrontamiento también sirve para anticipar lo que puede ocurrir.

Lazarus y Lazarus (1994) explican que lo que hacen las personas como
afrontamiento depende de la situacién a la que se enfrentan, las amenazas que supone, el

tipo de persona que son Yy los resultados inmediatos de su intento de afrontamiento.

Lazarus y Lazarus (1994) postulan que para que tenga éxito, el afrontamiento tiene

que ser flexible y adaptarse a las necesidades de la situacion, que muchas veces cambian
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a medida que la accién se va desarrollando.

Kahn, Wolfe, Quinn, Snoek y Rosenthal (1964) describen a dos tipos de
estrategias dirigidas al problema, los primeros que se centran en el entorno dirigidas al
cambio de las presiones ambientales (obstaculos, recursos, procedimientos), el segundo
se centra en el cambio motivacional y cognitivo (nivel de aspiracion, participacion,
desarrollo de nuevas pautas o recursos). El tercer tipo es considerado como un
afrontamiento intermedio, que es la busqueda de apoyo social (Kahn et al., 1964).

Deater Deckard (2004) indica que las estrategias de afrontamiento que los padres
utilizan son una parte integral del proceso de estrés parental. Este autor ademas sefiala
que las estrategias pasivas o centradas en el estado emocional por parte de los progenitores
estan relacionadas con mayores niveles de estrés, al contrario de lo hallado en estrategias
centradas en el problema o relacionadas con desarrollar una percepcion positiva en

funcion a la parentalidad.

Sandin (1995) aborda el afrontamiento como un concepto que hace referencia a la
disminucion o reduccion del estado de estrés, eso quiero decir que la supresion de la
respuesta al estrées se da por el afrontamiento empleado tanto cognitivo como

conductuales.

Segun Frydenberg (1997), el afrontamiento consta de estrategias cognitivas y
conductuales para lograr una conversion y una adaptacion efectivas. Posterior a una
valoracion de la situacion, el individuo evalua el impacto del estrés (si las consecuencias
llevaran a la pérdida, dafio, amenaza o al desafio) y qué recursos tiene a su disposicion
para manejar la situacion. Luego de la respuesta, el resultado es revaluado y se puede
brindar otra respuesta, generando retroalimentacion, el cual determina si las estrategias
empleadas seran utilizadas nuevamente generando un repertorio de afrontamiento
considerandose como eficaz o seran descartadas como futuras estrategias que empleara la

persona.

Menninger (1963, como se citdé Lazarus y Folkman, 1986), define el
afrontamiento como procesos empleados por la persona para cambiar la relacion
individuo-entorno. Asi mismo lo clasifica en cinco recursos reguladores, en el primer
orden estan las estrategias llamadas recursos de afrontamiento, que son necesarias para
disminuir las tensiones generadas por las situaciones estresantes (autocontrol, humor,
llanto, blasfemar, lamentarse, jactarse, discutir, etc.), no obstante estos pierden su
significancia de recurso de afrontamiento cuando se evidencia sintomas de descontrol o
desequilibrio formando parte de las demas categorias; los recursos de segundo orden
incluyen abandono por disociacion (narcolepsia, amnesia, despersonalizacion), abandono

a impulsos hostiles y la sustitucion del yo; los recursos de tercer orden incluyen conductas
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explosivas episoddicas y agresion; los recursos de cuarto orden consideran el aumento de

la desorganizacion; y el quinto orden involucra la desintegracion total del ego.

Gray-Toft, P. y Anderson, J. (1981, como se citd en Lazarus y Folkman, 1986)
hacen referencia a el grado de amenaza que influye en la utilizacion de los recursos
empleados, en su estudio realizado encontraron que cuando el sujeto percibe un grado
bajo de estrés, las estrategias empleadas tuvieron frecuencia equivalente; cuando el grado
de estrés percibido por el sujeto es moderado las respuestas estan dirigidas al problema
como recurso de recuperacién; y cuando el grado de estrés era alto predomina los
afrontamientos enfocados en la emocion acompafiado de conductas emocionales.
Concluyendo que la ansiedad o tension asociada a los grados de estrés conduce a la
sobreutilizacion de los mecanismos de afrontamiento emocional y los dirigidos al
problema. Los recursos de afrontamiento no son constantes en el tiempo, estos tiene la
capacidad de expandirse o contraerse dando paso a las diferencias entre el afrontamiento
empleado por el sujeto y la conducta adaptativa automaticas, este ultimo hace referencia
a actos adaptativos, sin embargo no pueden ser llamados afrontamiento; la diferencia
entre ellas es que el afrontamiento se utiliza en una situacion nueva, que sorprende al
sujeto encontrando una respuesta, generalmente estas no son automaticas, pero si esta
situacion estresante ocurre de manera frecuente dando paso a la sobreutilizacion del
recurso, es probable que estas respuestas se conviertan en automaticas conforme el sujeto

lo use de forma constante y sean aprendidas disminuyendo el impacto inicial.
Sobrecarga.

Siguiendo a Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980), se entiende el término
sobrecarga como el impacto que los cuidados tienen sobre el cuidador principal, es decir,
el grado en el que la persona encargada de cuidar percibe que las diferentes esferas desu
vida (vida social, tiempo libre, salud, privacidad) se han visto afectadas por dicha labor,
manifestando dificultades, malestar fisico y mental, incluso trastornos mentales, que
tienen estrecha relacion con su actividad como cuidadores. Es de especial atencion estas
manifestaciones, puesto que se considera que disponen de menos estrategias de
afrontamiento ante estas dificultades. Las mismas estan caracterizadas principalmente por
sentimientos de carga, estrés y tristeza, y se les ha denominado sindrome de carga del
cuidador (SCC). (Zambrano y Ceballos, 2007).

Siguiendo a los autores Zambrano y Ceballos (2007), se entiende el concepto de
carga (tomado del inglés burden, que se ha traducido libremente como “estar quemado”),
originalmente descrito en 1974 por Freudenberguer, e indica agotamiento mental y

ansiedad frente al cuidado. También esté relacionado con dificultades en la salud fisica,
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debido a una acumulacion de estresores frente a los que el cuidador se encuentra
desprovisto de estrategias adecuadas de afrontamiento para adaptarse a la situacion. Por
ejemplo: actividades diarias que exigen una dependencia parcial o total del paciente hacia
su cuidador (aseo personal, vestido, alimentacidn, entre otras), cambios conductuales del
paciente, altos costos econdémicos y limitacion de actividades propias que generen

satisfaccion personal.

Cuando esa carga ya es patolégica estamos hablando del Sindrome del Cuidador,
caracterizado por el agotamiento tanto fisico como psiquico en el cual la persona tiene
que afrontar de repente una situacion nueva para la que no esta preparada y que consume
todo su tiempo y energia. Se considera producido por el estrés continuado (no por una
situacion puntual) en una lucha diaria contra la enfermedad, y que puede agotar las
reservas fisicas y mentales del cuidador; y ante estos episodios los padres buscaran la
forma de afrontar dicha situacion, para lo cual van a desarrollar estilos de afrontamiento
con la finalidad de poder contrarrestar esta situacion, y lograr adaptarse y entender el
diagnostico del TEA (Neurorhb, 2019).

La sobrecarga, como lo menciona Roig, Abengo6zar y Serra (1998), se puede
definir como el resultado de combinaciones de trabajo fisico, emocional y restricciones
sociales, esto hace referencia a un estado psicolégico que surge al cuidar un enfermo. Este
concepto se puede definir segun la percepcion y evaluacion de los cuidadores acerca de
las labores que realizan y de la posible influencia que tienen estas en el bienestar personal,
de la misma forma experimentando el conflicto de su rol en lo que implica la tarea del
cuidado y la evolucion de la enfermedad de la persona a su cargo. En cuanto a la
afectacion de la sobrecarga en el cuidador, esté soporta cada dia un reto diferente e
imprevisto y en muchas ocasiones sufre pérdidas de control personal y presenta
alteraciones en la salud fisica y emocional, esta situacién lleva a considerar la necesidad
de identificar los trastornos que mas padecen, para poder establecer una medida de

educacion e intervencién que impida que estos se presenten (Vasquez y Sanchez, 2008).

Siguiendo los aportes que han hecho los autores Robine, Michel y Herrmann
(2007), se menciona que los cuidadores de personas con alguna alteracion mental o fisica,
tienden a emplear gran parte de su tiempo en el cuidado de los pacientes, generando

ciertas alteraciones en su cotidianidad que varian segun el estado de la enfermedad.

Ademas, se ha encontrado que el cuidador también lleva grandes cargas de trabajo
tanto objetivas como subjetivas; las cargas objetivas hacen referencia al tiempo ocupado
en el cuidado del enfermo y el cumplimiento de las demandas debido a la gravedad de las
alteraciones a nivel fisico, cognitivo y social del paciente, y las cargas subjetivas a los
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sentimientos y las percepciones negativas que el cuidador tiene de su rol (Jiménez,
Gonzales y De la Rica, 2006).

A partir de la presencia de sobrecarga se desprenden variables que pueden afectar
el bienestar fisico, porque requiere de esfuerzo y reduccion de horas de suefio, lo que
genera agotamiento, fatiga y cansancio (Roca et al., 2000). También afecta la parte
emocional, mental y social del cuidador, ya que la atencién de un paciente dependiente
genera cierto tipo de sobrecarga para su cuidado, la cual se conoce como carga del
cuidador. Dicho concepto posee dimensiones multiples donde aparecen el estrés, los
sentimientos negativos y las dificultades en el cuidado, haciendo parte de la carga
subjetiva. Es por esto que, la aplicacion de La Escala de Sobrecarga del Cuidador Test de
Zarit, es esencial para estudiar el rol del cuidador (Ocampo, et al., 2007).

Los cuidadores, segun Rodriguez (1995), se pueden clasificar en dos grupos,
primero estan los familiares o personas que son cercanas al paciente y segundo las
personas profesionales que no pertenecen al ambito familiar del enfermo y que se les
remunera por asumir este papel de cuidador. Sin embargo, para ambos casos los
cuidadores requieren de gran esfuerzo para colaborar con la recuperacion y la asistencia

del paciente.

Sintomas del Sindrome del cuidador:

Sintomas Fisicos:

- Trastornos osteomusculares y dolores asociados.
- Patologias cardiovasculares.

- Trastornos gastrointestinales.

- Alteraciones del sistema inmunolégico.

- Problemas respiratorios.

Sintomas Psicolégicos:
- Problemas clinicos: (Depresion, ansiedad, estrés, hipocondria, etc.)
- Problemas psicosomaticos: (dolor de cabeza, pérdida de apetito, temblor,
- Problemas gastricos, palpitaciones, vértigo, alergia inmotivada, insomnio,
- Problemas de memoria y concentracion.
- Problemas emocionales: Si bien los sentimientos son algo natural, en el cuidador
se convierten en algo perturbador, debido a que no saben controlarlos. Las

reacciones emocionales son variadas (Tristeza, preocupacion, soledad,
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irritabilidad, culpabilidad, depresion).

Trastorno del Espectro Autista.

Historia del término.

El término autismo fue descrito por primera vez por el psiquiatra de origen austriaco
Leo Kanner, quien en 1943 publica un articulo denominado Autistic Disturbances of
Affective Contact (Trastornos autistas del contacto afectivo) donde describe en una
poblacién de 11 nifios un conjunto de sintomas caracterizados por su extremo aislamiento y
falta de contacto social, su rigida adherencia a rituales, su cerrada posicion a cambios,
memoria excelente, buen potencial cognitivo y en ocasiones con habilidades especiales,
aspecto fisico normal, hipersensibilidad a los estimulos, retraso, alteraciones en la
adquisicion y desarrollo del lenguaje. Kanner denominé a estos infantes como nifios que
denotaban tendencia al retraimiento antes de cumplir un afio de edad, por lo que llamé a
este trastorno Autismo Infantil Precoz (Kanner, 1943). Esto fue de gran utilidad para
evidenciar la diferencia que habia con la esquizofrenia.

Posteriormente, Hans Asperger en 1944, pediatra austriaco, sin haber tenido
conocimiento acerca del trabajo que habia realizado Kanner, dio a conocer casos de nifios
que presentaban sintomas similares a los pacientes de Kanner, la diferencia radicaba en que
sus pacientes contaban con mejores habilidades verbales y cognitivas, a esto lo habia
denominado como “psicopatia autista”. Afios mas tarde, en 1980 Asperger murid, y su
trabajo no habia sido reconocido, sin embargo, un afio mas tarde, Wing (1998) dio crédito
a sus aportes, y sugirié que se considere como una variante del autismo, con afectacion
menos grave, en 1996, Wing propuso el término “trastorno del espectro autista” (1998,

como se cité en Vargas y Navas, 2012, p.46).

Concepto actual del TEA segun las clasificaciones actuales.

Se dieron distintas concepciones de los TEA.

El Trastorno del Espectro Autista comprende afecciones que anteriormente se
consideraban independientes, como el Autismo, el Sindrome de Asperger, el Trastorno
Desintegrativo Infantil y una forma no especificada de Trastorno Generalizado del
Desarrollo.

El Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales de la Asociacion
Americana de Psiquiatria VV (American Psychiatric Association, 2013) plantea que el
Trastorno del Espectro Autista (TEA) estd ubicado dentro de los trastornos del

neurodesarrollo, que puede provocar dificultades sociales, comunicacionales y conductuales
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significativos.

Se utiliza el término “espectro” para describir el autismo porque existe una amplia
variacion en el tipo y la gravedad de los sintomas que experimentan las personas con dicha
condicion.

Parte del diagndstico del DSM V incluye 3 grados de severidad para los sintomas de
la comunicacién social y de comportamientos restringidos y repetitivos:

- Grado 3: necesita ayuda muy notable. Minima comunicacion social. Marcada
interferencia en la vida diaria por inflexibilidad y dificultades de cambio y foco
atencion.

- Grado 2: necesita ayuda notable. Marcado déficit con limitada iniciacion o
respuestas reducidas o atipicas. Interferencia frecuente relacionada con la
inflexibilidad y dificultades del cambio de foco.

- Grado 1: necesita ayuda. Sin apoyo in situ, aunque presenta alteraciones
significativas en el &rea de la comunicacion social. Interferencia significativa en

al menos un contexto.

El Trastorno del Espectro Autista es definido por la Sociedad de Psiquiatria y
Neurologia de la Infancia y Adolescencia (2017) como la dificultad existente en el
desarrollo de la socializacidn, que incluyen la interaccion y la comunicacién social, que va
acompafiado de un patrén reducido o limitado de conductas e intereses, donde también se
incluyen problemas sensoriales.

Por otro lado, Reynoso, Rangel y Melgar (2015) mencionan que el autismo es un
trastorno que influye en el neurodesarrollo, donde se ven afectadas las habilidades tanto
sociales como emocionales y la moderacién de la conducta repetitiva. Sin embargo, esta
definicidon no engloba completamente lo que abarca este trastorno.

Por otra parte, una definicion que engloba aspectos que en la actualidad se
consideran para este trastorno, tenemos que es un trastorno que ocurre en el neurodesarrollo,
que tiene un origen neurobiolégico, y con inicio en la infancia, se ve afectada la
comunicacion social, la conducta, y estan presentes comportamientos repetitivos e intereses
restringidos. EI TEA puede afectar de diferente magnitud, dependiendo el caso y la edad de
la persona, en areas como la adaptacion, el lenguaje y el desarrollo intelectual, tomando en

cuenta que es de evolucion crénica (Hervas Zafiga, Balmafia & Salgado, 2017, p. 92).

Etiologia del TEA.
Aunque sigue siendo mayormente desconocida, poco a poco van conociéndose los
diferentes mecanismos etiolégicos.

La etiologia genética es la mas sustentada y existen diferentes mecanismos genéticos
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en TEA.

Un 10% de los casos de TEA se asocian a causas sindrémicas, de causa monogenica
identificada como es el caso del fragil X, fenilcetonuria, tuberoesclerosis, sindrome de Rett,
etc.

Un 5% se asocian a alteraciones cromosomicas raras, como es el caso de la heredada
duplicacién maternal, trisomia 21, sindrome de Turner, etc.

Otro 5% se asocian a variaciones en el nimero de copias de partes del genoma, que
se repiten mas o menos veces, cominmente denominados copy number variants (CNV),
particularmente aquellos CNV que son raros o poco frecuentes en la poblacion.

Otro 5%, asociados a variaciones genéticas penetrantes y poco frecuentes en la
poblacién.

El otro 75% de las causas sigue siendo, en principio, de causas multifactoriales
desconocidas, con factores ambientales modulando la expresion genética y factores como
la edad paterna, que podrian asociarse a un incremento de mutaciones genéticas. El riesgo
genético de recurrencia una vez que se tiene un hijo con TEA podria variar segun las
diferentes etiologias genéticas implicadas y ser menor en aquellos casos en que surgen de
nuevo variaciones genéticas (no heredadas de los padres) en el hijo afectado. El riesgo de
tener un segundo hijo afectado podria ser mayor de lo que previamente se estimaba
(alrededor del 10%), sobre todo en aquellas familias que tienen ya un hijo con TEA. La
recurrencia o riesgo de TEA en un segundo hijo es mayor en estas familias, alrededor del
32% versus un 13,5% en aquellas familias que no tienen un hijo afectado. EIl riesgo en
familias también se incrementa dependiendo del género del hijo afectado. Siendo un 25,9%
de riesgo de recurrencia en hermanos si el afectado con TEA es un chico y de un 9,6% si el
afectado es una chica (Hallmayer, et al., 2011).

Los aportes de los autores Klin, Chawarska y Volkmar (2008) exponen que los
signos precoces del autismo difieren si el TEA va acompafiado de discapacidad intelectual,
gue ocurre en una minoria y que, a los signos propios del autismo, se acompafian los propios
de la discapacidad con retraso evolutivo generalizado en su psicomotricidad, comunicacion,
curiosidad, control de esfinteres y, en general, en su capacidad de adaptacién funcional. En
aquellos que tienen una capacidad cognitiva dentro de la normalidad, los primeros signos
que se identifican tienen una cualidad “mas autista”. Si el desarrollo del lenguaje expresivo
estd afectado, suele ser la primera sefial de alarma, aunque los padres retrospectivamente
identifiquen problemas mas precoces en el area de la respuesta, iniciativa social o
comunicativa. Es en la guarderia, por lo general, que en aquellos TEA de buena capacidad
intelectual y buen desarrollo de lenguaje expresivo, se identifican los problemas de
sociabilidad y comunicacion pragmatica, las dificultades de adaptarse a las normas,
comprender un nuevo entorno alejado de sus referentes adultos y dificultades de
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incorporarse al juego con sus iguales. Los padres de hijos con autismo refieren alteraciones
temperamentales de una manera retrospectiva, destacando conductas muy pasivas en sus
hijos, evidenciando una ausencia de quejas o0 protestas por la sensacién de hambre o dolor
y una ausencia total de curiosidad por su temperamento, justamente lo contrario con gran

irritabilidad, alteracion del suefio, rabietas inconsolables y rechazo a la alimentacion.

Criterios diagnosticos del TEA.
A continuacién, se presentan los criterios diagnosticos del Trastorno del Espectro
Autista  segun el DSM-5 (Asociacion ~ Americana  de  Psiquiatria,  2013).

A- Deficiencias persistentes en la comunicacion y en la interaccion social en diversos

contextos, manifestados por lo siguiente, actualmente o por los antecedentes

A.1- Deficiencias en la reciprocidad socioemocional; por ejemplo:
- Acercamiento social anormal.

- Fracaso en la conversacién normal en ambos sentidos.

- Disminucion en intereses, emociones o afectos compartidos.

- Fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.

A.2- Deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccion
social; por ejemplo:

- Comunicacidn verbal y no verbal poco integrada.

- Anormalidad en el contacto visual y del lenguaje corporal.

- Deficiencias en la comprension y el uso de gestos.

- Falta total de expresion facial y de comunicacion no verbal.

A.3 Déficits en el desarrollo, mantenimiento y comprension de relaciones; por ejemplo:
- Dificultad para ajustar el comportamiento a diversos contextos sociales.
- Dificultades para compartir el juego imaginativo o para hacer amigos.

- Ausencia de interés por las otras personas.
B Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades que se
manifiestan en dos o mas de los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes (los

ejemplos son ilustrativos pero no exhaustivos)

B.1 Movimientos, uso de objetos o habla estereotipada o repetitiva; por ejemplo:
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- Estereotipias motrices simples.
- Alineacion de juguetes.

- Cambio de lugar de los objetos.
- Ecolalia.

- Frases idiosincraticas.

B.2 Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad a rutinas, o patrones ritualizados
de comportamiento verbal y no verbal; por ejemplo:

- Elevada angustia ante pequefios cambios.

- Dificultades con las transiciones.

- Patrones de pensamiento rigidos.

- Rituales de saludo.

- Necesidad de seguir siempre la misma ruta o de comer los mismos alimentos cada dia.

B.3 Intereses muy restrictivos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad y focos
de interés se refiere; por ejemplo:
- Fuerte vinculo o elevada preocupacion hacia objetos inusuales.

- Intereses excesivamente circunscritos y perseverantes.

B.4 Hiper o hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés inusual por los aspectos
sensoriales del entorno; por ejemplo:

- Aparente indiferencia al dolor/temperatura.

- Respuesta adversa a sonidos y texturas especificas.

- Oler o tocar excesivamente objetos.

- Fascinacion visual con luces o movimientos.

Los sintomas tienen que manifestarse en el periodo de desarrollo temprano. No obstante,
pueden no revelarse totalmente hasta que las demandas sociales sobrepasen sus limitadas
capacidades. Estos sintomas pueden encontrarse enmascarados por estrategias aprendidas

en fases posteriores de la vida.

C Los sintomas causan deterioro clinico significativo en el area social, laboral o en otras

importantes para el funcionamiento habitual.

D Las alteraciones no se explican mejor por una discapacidad intelectual o por un retraso

global del desarrollo.



Capitulo 4
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4- Encuadre metodoldgico

4.1- Tipo de estudio

Este trabajo tiene como finalidad profundizar en la relacion entre las variables
sobrecarga del cuidador y estrategias de afrontamiento al estrés. La investigacion es de
campo y descriptiva-correlacional ya que se estudia la correlacion entre variables, de tipo

transversal y con una orientacion tedrico-metodoldgica cuantitativa.

4.2- Sujetos
Caracteristicas Sociodemograficas de la muestra.

En un inicio para responder a los objetivos del presente estudio se propuso contar
con una muestra intencional no probabilistica de N = 30 padres y madres, cualquiera sea su
estado civil, de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista de la ciudad
de Crespo, Entre Rios. Sin embargo, se logré que sean 35 los participantes que conforman

la muestra.
Tamanfo y caracteristicas de la muestra.

La muestra intencional no probabilistica, consistio en un grupo de en total 35 padres
y madres de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista, 4 de ellos son
padres y 31 son madres, de las cuales solo se tendran en cuenta 28 ya que no cuentan con
los criterios de inclusion (sus hijos son adultos), entre los 25 a 65 afios de edad, en la ciudad

de Crespo.

Con respecto al género de la muestra, en porcentajes, el 87, 5 % eran madres y el
12, 5 % padres. La media de edad de las madres era de 43, 71 afios. La media de edad de
los padres era de 42, 75 afios. La media de edad de los nifios, nifias y adolescentes con
TEA era de 11, 03 afios. El total de la muestra que cumple con los criterios era de 32

personas.

En cuanto a la relacion con la persona diagnosticada con TEA, las madres fueron
28 y la cantidad de padres era de 4, en cuanto al sexo se contd con 28 personas de Sexo

femenino y 4 masculinos.

4.3- Técnicas de recoleccion de datos
Variables:

Variable dependiente: Sobrecarga del cuidador. La versién que se empled para
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medir esta variable en la investigacion es la segunda validacion de Martin- Carrasco et al.
(2010).

Variable independiente: estrategias de afrontamiento al estrés. Se midié con la
version espafiola de Ways of Coping Checklist (WCC) de Lazarus y Folkman (1988).

Instrumentos:

o  Escala de carga de Zarit (Zarit, Reever y Bach-Peterson, 1980): esta escala tiene la
intencion de medir la sobrecarga de los cuidadores de pacientes con alguna
discapacidad o trastorno mental, es una prueba autoadministrada donde se
observa el cansancio del rol del cuidador. La prueba consta de 22 items
relacionados con las sensaciones del cuidador cuando estd a cargo de otra
persona, donde cada uno de los items se puntta en una frecuencia que va desde
1 (nunca), 2(rara vez), 3 (algunas veces), 4 (bastantes veces) y 5 (casi siempre),
con esto se obtiene una suma total de los puntos que estan entre 22 y 110, que
se puede interpretar segun los resultados haciendo una aproximacion al grado
de sobrecarga observando si hay o no hay sobrecarga: no sobrecarga (menor de
46), sobrecarga leve (47 a 56), y sobrecarga intensa (mayor de 57). Esta
herramienta presenta gran confiabilidad inter-observador (coeficiente de
correlacién intraclase 0.71-0.85 en validaciones internacionales), de la misma
forma esta escala ha demostrado gran validez de apariencia contenido y
constructo en las diferentes adaptaciones (Ocampo, et al., 2007). En este caso
la version que se empled para esta investigacion es la segunda validacion
realizada por Martin- Carrasco et al. (2010) en la cual se aplico la Escala Zarit
a 115 cuidadores informales de pacientes con Alzheimer. Se obtuvo una
consistencia interna satisfactoria con el coeficiente de Alfa de Cronbach de 0,92
para toda la escala.

e El instrumento que se aplicd para evaluar el afrontamiento es la
Escala de afrontamiento de Lazarus y Folkman (1988) para adultos. Se utiliz6
la version espafiola de Ways of Coping Checklist (WCC) de Lazarus y Folkman
(1988) para identificar los modos de afrontamiento mas utilizados por los
padres y madres de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro
Autista. La misma deriva del modelo interaccional del estrés de Lazarus y
Folkman (1986) y contiene una variada clase de pensamientos y acciones que

las personas usan o podrian usar para afrontar situaciones evaluadas como
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estresantes Richaud de Minzi y Sacchi (2001). Este cuestionario presenta 67
items a ser respondidos a través de una escala Likert de 4 opciones, “Para nada”
(1), “un poco” (2), “bastante” (3) y “en gran medida” (4). Como consigna se le
pide a la persona que piense o escriba una situacion, acontecimiento o suceso
que le haya provocado malestar o que haya amenazado su bienestar fisico o
psicoldgico, o ambos en el tltimo afio. Es un cuestionario autoadministrado, este
estd formado por 67 items, que tiene cuatro posibilidades de respuesta
presentando los siguientes valores: para nada (1) un poco (2) bastante (3) en
gran medida (4). Los autores plantean que lo que se puede realizar para evaluar
el afrontamiento es hacer que los sujetos reconstruyan situaciones estresantes
recientes y describan lo que pensaron, sintieron e hicieron.

e  Cuestionario general sociodemogréafico: el cual constdo de la
informacion general del cuidador, como nombre, edad, estado civil, ocupacion,
y retne informacion sobre el conocimiento de la enfermedad, y si en algun
momento ha recibido asesoria por parte del médico, y/o alguna capacitacion

para el cuidado. También se obtienen datos del paciente como la edad.

4.4- Procedimientos de recoleccion de datos

Los instrumentos se utilizaron de manera presencial y también online. Los
instrumentos enviados via online, se confeccionaron en cuestionarios de Google y fueron
enviados por celular y mail.

Se procedio en primer lugar, a contactarse con los padres y las madres para
acordar dias y horarios para el encuentro, en los casos en que los mismos decidian por
voluntad propia reunirse personalmente y no realizar los cuestionarios de manera online,
el encuentro se concretaba en el domicilio de los padres y las madres de los nifios y
adolescentes con TEA, donde se les explico el objetivo de la presente investigacion para
luego entregarles el cuestionario sociodemogréfico, la escala de carga de Zarit de la version
de Martin Carrasco et al. (2010), y la escala de afrontamiento de Lazarus y Folkman
(1988), junto con un consentimiento informado poniendo énfasis en la confidencialidad
absoluta de sus respuestas y el resguardo de su identidad. Cabe recalcar que como
consentimiento informado se entregaba o enviaba via mail a los padres y a las madres una
copia del Certificado de solicitud de muestreo que se adjunta en los anexos, ya que se
realizé la mayoria del muestreo de manera virtual y por lo tanto ya se detallaba el objetivo

de la investigacion en los cuestionarios virtuales. Cada participante completd los
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cuestionarios de manera voluntaria, anonima y confidencial teniendo en cuenta el tiempo
aproximado que llevo la administracion de los cuestionarios, los cuales no superaron los

30 minutos con cada padre o madre.
4.5- Plan de tratamiento y anélisis de datos.

Se aplicaron técnicas de metodologia cuantitativa consistente en métodos de
estadistica descriptiva (tablas con valores absolutos, valores relativos y graficos, medias
descriptivas univariadas como media, moda, desvio estandar) e inferenciales (correlaciones
de Pearson). Para el analisis estadistico se utilizé el software SPSS Statistics 23 para procesar
la informacion.
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42

5- Resultados.

5.1- Resultados de los Analisis Estadisticos.

En cuanto al objetivo general, estudiar si existen una relacion entre el nivel de sobrecarga
del cuidador y las estrategias de afrontamiento al estrés en padres y madres de nifios, nifias y
adolescentes con Trastorno del Espectro Autista, como se puede observar en la tabla n°1 se indica
que existe una correlacion significativa en el factor de la sobrecarga consecuencia y las estrategias
de afrontamiento planificacién, autocontrol, responsabilidad y evitacion. En cuanto al factor
influyente en la sobrecarga llamado creencia, se encontré correlacion significativa con las
estrategias de afrontamiento autocontrol, responsabilidad y evitacion.
Tabla 1

Correlaciones entre sobrecarga del cuidador y estrategias de afrontamiento.

Correlaciones

consecuen creenc relaci Confrontac Planificac Distanciamie Autocont responsabili evitaci repositi apoy

cia ia on ion ion nto rol dad on va 0

Consecuenci Correlaci
a 6n de 10,73™ 0,61™ 0,16 0,40 0,17 047" 047" 041" 0,14 0,32

Pearson

Sig.

(bilateral 0,00 0,00 0,35 0,01 0,31 0,00 0,00 0,01 0,39 0,05

)

N 3 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35
Creencia Correlaci

6n de 0,73 10,69™ -0,08 0,26 0,07 0,41" 0,51 0,53 -0,08 0,33

Pearson

Sig.

(bilateral 0,00 0,00 0,64 0,12 0,65 0,01 0,00 0,00 0,64 0,05

)

N 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35
Relacion Correlaci

6n de 0,61" 0,69™ 1 0,07 0,16 -0,10 0,28 031 0,25 -0,21 )

Pearson 0.00

Sig.

(bilateral 0,00 0,00 0,65 0,35 0,56 0,10 0,06 0,14 0,210,95

)

N 35 3% 35 35 35 35 35 35 35 35 35
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Confrontaci6 Correlaci

n

on de
Pearson
Sig.
(bilateral

)
N

0,16

0,35

35

-0,08

0,64

35

0,07

0,65

35

35

0,38"

0,02

35

0,11

0,52

35

0,28

0,10

35

0,30

0,07

35

0,14

0,41

35

0,39" 0,26

0,02 0,13

35 35

Planificacién Correlaci

on de
Pearson
Sig.
(bilateral
)

N

0,40"

0,01

35

0,26

0,12

35

0,16

0,35

35

0,38"

0,02

35

35

0,37

0,02

35

0,77

0,00

35

0,64™

0,00

35

0,43™

0,00

35

0,68

*k

0,55™

0,01 0,00

35 35

Distanciamie Correlaci

nto

on de
Pearson
Sig.
(bilateral
)

N

0,17

0,31

35

0,07

0,65

35

-0,10

0,56

35

0,11

0,52

35

0,37"

0,02

35

35

0,49™

0,00

35

0,19

0,26

35

0,48™

0,00

35

0,44™ 0,27

0,00 0,11

35 35

Autocontrol

Correlaci
on de
Pearson
Sig.
(bilateral

)
N

047"

0,00

35

0,417

0,01

35

0,28

0,10

35

0,28

0,10

35

0,77

0,00

35

0,49

0,00

35

35

0,53"

0,00

35

0,62"

0,00

35

0,61
0,46™

*k

0,00 0,00

35 35

Responsabili
dad

Correlaci
on de
Pearson
Sig.
(bilateral

)
N

0,47

0,00

35

0,51

0,00

35

0,31

0,06

35

0,30

0,07

35

0,64

0,00

35

0,19

0,26

35

0,53

0,00

35

35

0,52

0,00

35

0,37

*

0,14

0,39 0,02

35 35

Evitacion

Correlaci
on de
Pearson
Sig.
(bilateral

)
N

0,41"

0,01

35

0,53

0,00

35

0,25

0,14

35

0,14

0,41

35

0,43™

0,00

35

0,48™

0,00

35

0,62"

0,00

35

0,52™

0,00

35

35

0,39

*

0,16

0,34 0,01

35 35
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Repositiva  Correlaci

on de 0,14 -0,08 -0,21 0,39" 0,55™ 0,44™  0,46™ 0,14 0,16 10'63

Pearson

Sig.

(bilateral 0,39 064 0,21 0,02 0,00 0,00 0,00 0,39 0,34 0,00

)

N 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35
Apoyo Correlaci

on de 0,32 0,33 -0,01 0,26 0,68™ 0,27 0,61 0,37" 039" 0,60 1

Pearson

Sig.

(bilateral 0,05 0,05 0,95 0,13 0,00 0,11 0,00 0,02 0,01 0,00

)

N 3% 3% 35 35 35 35 35 35 35 35 35

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

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



45

Con respecto al primer objetivo especifico de describir el nivel de
sobrecarga del cuidador en padres y madres de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del
Espectro Autista, en la tabla n°2 pueden observarse las medias y desviacion estandar de los
puntajes obtenidos a partir de la Escala de carga de Zarit, la cual indica los factores mas influyentes
en la sobrecarga de los padres de nifios y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista. Los
valores minimos observados en cuanto a los factores se evidencian en Creencia (M=0,55) y
Relacion (M=1,07) que son en ambos de 0,00 y el valor maximo siendo este de 3,73 se observa
en el factor Consecuencia (M=1,50) reflejando que es este Ultimo factor el mas influyente en la

sobrecarga de los padres, este Ultimo se refiere al impacto que tiene el cuidado sobre los padres.

Tabla 2
Estadisticos descriptivos: Minimo, Maximo, Media,

Desviacion estandar de los factores influyentes en la
sobrecarga de los padres y madres de nifios, nifias y
adolescentes con TEA.

Minim Maxim Desviacion

N 0 0 Media estandar
Consecuencia 35 018 3,73 1,50 0,81
Creencia 35 000 286 0,55 0,58
Relacion 35 0,00 325 1,07 0,71

N 35

En el grafico que se muestra a continuacién se demuestran los resultados antes
mencionados.
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Grafico 1

Media y sobrecarga del cuidador en padres y madres de nifios, nifias y adolescentes con
TEA.

Con respecto al segundo objetivo especifico, donde se propone
evaluar las estrategias de afrontamiento al estrés que utilizan los padres y madres de nifios, nifias
y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista, como se observa en la tabla n°3 pueden
observarse las medias y desviacion estandar de los puntajes obtenidos a partir de la Escala de
estrategias de afrontamiento de Lazarus y Folkman, la cual indica que los valores minimos se
encontraron en las estrategias de afrontamiento de Confrontacion (M=2,07), Planificacion
(M=2,67), Autocontrol (M=2,18), Responsabilidad (M=1,73), Evitacion (M=1,85) y Apoyo
(M=2,57) con 1, 00. Mientras que la estrategia de afrontamiento Repositiva (M=2,92) obtuvo el
puntaje maximo de 4,00, reflejando de este modo que es la estrategia mas utilizada por los padres

y las madres ante la sobrecarga.



Tabla 3

Estadisticos descriptivos: Minimo, Maximo, Media, Desviacion estdndar de las

estrategias de afrontamiento de los padres y madres de nifios, nifias y adolescentes

con TEA.
Desviacion
N Minimo  Méaximo Media estandar

Confrontacion 35 1,00 3,33 2,07 0,45
Planificacion 35 1,00 3,75 2,67 0,59
Distanciamiento 35 1,25 3,38 2,04 0,48
Autocontrol 35 1,00 3,56 2,18 0,56
Responsabilidad 35 1,00 3,25 1,73 0,56
Evitacion 35 1,00 3,00 1,85 0,50
Repositiva 35 1,43 4,00 2,92 0,67
Apoyo 35 1,00 3,80 2,57 0,67

N 35
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En el grafico que se muestra a continuacién se demuestran los resultados antes

mencionados.
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Gréfico 2

Media y estrategias de afrontamiento en padres y madres de nifios, nifias y adolescentes
con TEA.
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En el tercer objetivo especifico, donde se propone explorar si

existen correlaciones en cuanto a la edad de la persona diagnosticada con TEA, la edad del

cuidador y el factor de sobrecarga; como se observa en la tabla n° 4, existen correlaciones

significativas entre la edad del cuidador y el factor creencia y relacion, esto es, a mayor edad,

mayores niveles de los mismos. También se obtuvo correlacion significativa entre la edad de la

persona diagnosticada con TEA y el nivel de sobrecarga del cuidador, afirmandose la hipétesis de

que, a menor edad de la persona diagnosticada con TEA, mayor es el nivel de sobrecarga del

cuidador.
Tabla 4

Correlaciones entre la sobrecarga del cuidador, la edad de la persona diagnosticada con TEA

y la edad del cuidador.

Edad de la
persona

diagnosticada Edad del

Consecuencia  Creencia  relacion con TEA. cuidador.
Consecuencia Correlacion de Pearson 1 0,73 0,617 0,15 0,26
Sig. (bilateral) 0,00 0,00 0,36 0,13
N 35 35 35 35 35
Creencia Correlacion de Pearson 0,73 1 0,69 0,08 0,36"
Sig. (bilateral) 0,0 0,00 0,63 0,03
N 35 35 35 35 35
Relacion Correlacion de Pearson 0,61 0,69 1 -0,20 0,37
Sig. (bilateral) 0,00 0,00 0,23 0,02
N 35 35 35 35 35
Edad de la persona Correlacion de Pearson 0,15 0,08 -0,20 1 0,62
diagnosticada con TEA.  Sig. (bilateral) 0,36 0,63 0,23 0,00
N 35 35 35 35 35
Edad del cuidador. Correlacion de Pearson 0,26 0,36" 0,37 0,62™ 1

Sig. (bilateral) 0,13 0,03 0,02 0,00

N 35 35 35 35 35

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

*. La correlacidn es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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6-Discusion, conclusiones y recomendaciones.
6.1- Discusion.

La temética de la presente investigacion son los padres y madres de nifios, nifias y
adolescentes con Trastorno del Espectro Autista, de la ciudad de Crespo.

El propdsito fue estudiar si existe una relacion entre el nivel de sobrecarga del
cuidador y las estrategias de afrontamiento al estrés en padres y madres de nifios, nifias y
adolescentes con Trastorno del Espectro Autista. Para la consecucion de este proposito la
muestra intencional no probabilistica, consistié en un grupo de en total 35 padres y madres
de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista, entre los 25 a 65 afios de
edad, en la ciudad de Crespo.

Esta investigacion se centrd en los padres y madres de nifios, nifias y adolescentes
con TEA, ya que son ellos quienes experimentan diversas emociones y sentimientos debido
al impacto que tiene el diagndstico de sus hijos, y la sobrecarga y las estrategias de
afrontamiento que se pongan en juego para disminuir el estrés sin dudas tienen un impacto
en su vida cotidiana y en la relacion con su hijo diagnosticado.

Con respecto al objetivo general de esta investigacion, estudiar si existe una relacion
entre el nivel de sobrecarga del cuidador y las estrategias de afrontamiento al estres en
padres y madres de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista, se
evidencio que existe una correlacion significativa en el factor de la sobrecarga consecuencia
y las estrategias de afrontamiento planificacion, autocontrol, responsabilidad y evitacion.
En cuanto al factor influyente en la sobrecarga llamado creencia, se encontrd correlacion
significativa con las estrategias de afrontamiento autocontrol, responsabilidad y evitacion.
De esta manera se cumple la hipétesis en que se plantea que elevados niveles de sobrecarga
del cuidador se relacionan con estrategias de afrontamiento desadaptativas en padres y
madres de nifios, nifias y adolescentes con TEA. Y en esta investigacion se afirma que, al
haber niveles bajos de sobrecarga, se utilizan estrategias de afrontamiento adaptativas.

En la investigacion de Beas Valencia (2018), se arrib6 a los resultados que de 31
padres presentaron alto nivel de estrés por sobrecarga y 27 de ellos presentaron un
afrontamiento bajo. Mientras que 24 padres presentan un nivel medio de estrés por
sobrecarga y de 15 de ellos presentaron un afrontamiento bajo, en contraste con 5 padres
que presentaron bajo nivel de estrés por sobrecarga y 4 padres de ellos presentaron un alto
afrontamiento.

En respuesta al primer objetivo especifico planteado, donde se propuso describir el
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nivel de sobrecarga del cuidador en padres y madres de nifios, nifias y adolescentes con
Trastorno del Espectro Autista, se evidencié que el factor Consecuencia (M=1,50) fue el
mas influyente en la sobrecarga de los padres, ya que obtuvo el valor maximo de 3,73. Este
altimo se refiere al impacto que tiene el cuidado sobre los padres y madres. Al contrastar
los resultados obtenidos con los de la investigacion realizada por Segui, Ortiz y De Diego
(2008), se podria decir que no se arribd a los mismos resultados, ya que dichos autores
descubrieron que el 72.5% de los cuidadores de nifios con TEA experimentan una
sobrecarga intensa, mientras que en la presente investigacion como se menciond
anteriormente, los niveles de sobrecarga fueron moderados.

En el segundo objetivo especifico, donde se propone evaluar las estrategias de
afrontamiento al estrés que utilizan los padres y madres de nifios, nifias y adolescentes con
Trastorno del Espectro Autista respecto al nivel de sobrecarga que refieren, la estrategia de
afrontamiento Repositiva (M=2,92) fue la estrategia mas utilizada por los padres ante la
sobrecarga, ya que obtuvo el puntaje maximo de 4,00.

Estos resultados coinciden con los de la investigacion realizada por Carranza,
Michell y Rodriguez (2020), dichos resultados arrojaron que los padres analizados
mostraron un nivel de estrés moderado y los modos de afrontamiento que emplearon
estaban centrados en la emocion.

En la investigacion realizada por Duran, Garcia, Fernandez, Martinez y Garcia
(2016), los resultados mostraron que la utilizacion de estrategias desadaptativas se relaciona
con una peor calidad de vida en los dominios psicologico, social y ambiental.

Estos resultados coinciden con el estudio realizado por Hastings y Johnson (2001),
quienes refieren que padres y madres de hijos con autismo, que utilizaban estrategias de
escape-evitacion al afrontar el cuidado de sus hijos, presentaban gran nivel de estrés lo que
conlleva a la sobrecarga del cuidador. Por el contrario, aquellos que utilizaban una
reestructuracion positiva de la situacion presentaban menos estrés en el afrontamiento de la
situacion lo que hace que disminuya la sobrecarga del cuidador, estrategia de afrontamiento
que obtuvo resultados elevados como se observan en los graficos expuestos.

Con respecto al apoyo social, que en esta investigacion obtuvo valores elevados
dentro de la muestra, anteriores trabajos lo asocian a un menor estrés parental, estas
investigaciones son las de Bromley, Hare, Davison y Emerson (2004); Cuxart (1995);
Hastings et al. (2005).

Igualmente se observa una presencia de cantidad de estrés, y como se menciona en
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la investigacion hecha por Fernandez, Pastor y Botella (2019) los resultados alcanzados
mostraron un mayor grado de estrés percibido en los padres de los nifios con TEA en
relacion con el grupo de padres de nifios controles; en cuanto a la relacion del estres parental
con factores referentes a los estilos y estrategias de afrontamiento al estrés y se ha
demostrado que como estresores se encontraron la negacion y el control emocional,
indicando que cuanto mayor es la negacion del problema (evitacion) y cuanto mayor es el
control emocional, mayor es el estrés parental en el dominio del nifio.

Las hipotesis confirmadas en esta investigacion coinciden con los estudios
realizados por Ruiz, Torres, Gonzélez y Moya (2012), donde se manifiesta que han sido las
estrategias de afrontamiento pasivas o evitativas las que han mostrado correlaciones
positivas mas estables con unos niveles elevados de sobrecarga. A su vez los resultados
coinciden con el estudio realizado en Chile por Tereucan y Treimun (2016), donde los
resultados reflejan que efectivamente existe relacion significativa entre estrés parental y
afrontamiento.

Crespo y Lopez (2007) sostienen que el estrés del cuidador informal principal esta
relacionado, mas que con las caracteristicas de la situacion de cuidado, con la valoracién
que €l realice de la misma y con los recursos personales que pone en marcha frente a ella.
Por lo tanto, las estrategias de afrontamiento son eficaces en funcion de la situacion a la que
se aplican, mas que por la propia conducta en si.

En los estudios, se constata que lo realmente importante y adaptativo es la
flexibilidad del afrontamiento; es decir, la capacidad del sujeto para utilizar la estrategia
maés apropiada en funcidn de las demandas del contexto (Muela et al., 2002).

En el tercer objetivo especifico, donde se propone explorar si existen correlaciones
en cuanto a la edad de la persona diagnosticada con TEA, la edad del cuidador y el factor
de sobrecarga; existen correlaciones significativas entre la edad del cuidador y el factor
creencia y relacion, esto afirma la hipdtesis de que, a mayor edad del cuidador, mayores es
el nivel del factor de sobrecarga. También se obtuvo correlacion significativa entre la edad
de la persona diagnosticada con TEA y el nivel de sobrecarga del cuidador. Esto afirma la
hipdtesis especifica que plantea que, a menor edad de la persona diagnosticada con TEA,
mayor es el nivel de sobrecarga del cuidador.

Resultados similares se encontraron en la investigacion de Chaparro, Sanchez y
Carrillo (2014), reportaron que entre los 36 y los 59 afios, el cuidador si bien refleja mas

serenidad y experiencia, su tarea se acompafia de roles de trabajo y a veces de la formacion
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de los hijos, donde la mayoria de las veces el joven permanece en su hogar hasta que se
casa o se independiza, después de ser econdmicamente solvente. Por cuanto, los cuidadores
de estas edades van a ver afectada su productividad, por la edad y la forma en que las
personas se vuelven cuidadoras se han constituido en las mejores predictoras para vivir un
sentimiento de carga subjetiva.

Los resultados obtenidos de esta investigacion, podrian servir como implicancia
tedrica y préctica para no solo mi carrera como futura Licenciada en Psicopedagogia, sino
también trabajando de manera transdisciplinaria junto a otros profesionales, teniendo como
motor la calidad de vida de los nifios con TEA, desde la empatia entendiendo mejor la
importancia que tiene el rol de los padres y madres de estos nifios, nifias y adolescentes, que
es central en sus aprendizajes, y la importancia de que sean participes de todo el proceso
diagnostico y asi también del tratamiento psicopedagdgico de estos nifios, para que de esta
manera todos conformemos una herramienta efectiva. Es por esto que es necesario que los
padres se encuentren en el mejor estado psicologico y fisico para poder acompafiar a sus

hijos y afrontar las situaciones que el Trastorno conlleva.

6.2-Conclusién.

54



55

La presente investigacion ha cumplido con los objetivos propuestos, ya que indagd acerca
de la relacion entre la sobrecarga del cuidador y las estrategias de afrontamiento al estrés en padres
y madres de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista.

Con relacion a los objetivos e hipotesis general planteada se puede arribar a que existe una
relacion significativa entre la sobrecarga del cuidador y las estrategias de afrontamiento al estrés
en padres de nifios y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista.

Referido a una de las hipdtesis especificas, donde se planted que elevados niveles de
sobrecarga del cuidador se relacionan con estrategias de afrontamiento desadaptativas en padres

de nifios y adolescentes con TEA, si bien en los resultados obtenidos no se han demostrado
elevados niveles de sobrecarga en el cuidador, se puede afirmar que estos niveles existentes se
relacionan con estrategias de afrontamiento desadaptativas en padres de nifios y adolescentes con
TEA. Como se menciono anteriormente, la estrategia de afrontamiento Repositiva obtuvo el
puntaje maximo, demostrandose asi que es la estrategia mas utilizada por los padres ante la
sobrecarga.

Se puede afirmar la hipotesis especifica que postula que, a mayor edad del cuidador, mayor
es el nivel del factor de sobrecarga, ya que se encontraron correlaciones significativas entre la
edad del cuidador y el factor creencia y relacion, esto es, a mayor edad, mayores niveles de los

mismos.

También se afirma la hipotesis especifica que postula que, a menor edad de la persona
diagnosticada con TEA, mayor es el nivel de sobrecarga del cuidador. Ya que como se pudo
observar en los valores expresados en las tablas, se obtuvo correlacion significativa entre la edad

de la persona diagnosticada con TEA y el nivel de sobrecarga del cuidador.

Se considerd que, desde la Psicopedagogia, la intervencidn deberia enfocarse en un mayor
bienestar psiquico y fisico de los padres de nifios con TEA que repercute luego en el bienestar de
los propios nifios y de la familia. Esto se lograria ayudando a que los padres acepten la condicion
del nifio y la nueva situacion de la familia, mitigando los pensamientos negativos, y en su lugar,
planificando y desarrollando estrategias eficaces para solucionar problemas, proporcionando y
ofreciendo a su hijo o hija un buen ambiente educacional y de aprendizaje desde el principio de su
infancia. Los padres y las madres de los nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro
Autista muchas veces deben actuar como co-terapeutas y dar un seguimiento a los tratamientos de
los que son beneficiados sus hijos con el fin de que haya mayores avances en su desarrollo. No

debemos olvidar de que cada persona existe en un contexto, con una historia y pre-historia vincular,
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existimos con otros. De esta manera, y trabajando el psicopedagogo a la par con los padres,

brindandoles informacion y estrategias para un lograr un sistema funcional se podrian reforzar las

competencias propias del nifio, cubrir sus necesidades y fomentar una intervencion personalizada en

sus dificultades de desarrollo, y sobre todo propiciando un mayor y mejor aprendizaje teniendo en

cuenta el vinculo con los progenitores.

6.3- Limitaciones de la investigacion.
Al realizar esta investigacion se encontraron las siguientes limitaciones:

1

La presente investigacion impide realizar generalizaciones en cuanto a la
conclusion, debido a que no se pretendié que sea significativa de la totalidad
de padres y madres de nifios, nifias y adolescentes con Trastorno del Espectro

Autista, ya que solo se investigaron algunos padres de la Ciudad de Crespo.

Las conclusiones que arrojo la investigacion fueron puntuales y referentes a
los padres y madres que componen la muestra en vista a que la investigacion
se planted con un corte transversal y no longitudinal, por lo que no puede

observarse el desarrollo a lo largo de toda la vida de los individuos.

Esta investigacion se realizd en marco de la pandemia por Covid-19, lo que
implico que los cuestionarios sean realizados via online, por una plataforma
de cuestionarios. Esto aparejo complicaciones en padres que manifestaron no

comprender como utilizarla.

Algunos padres se rehusaron a participar de la investigacion al momento de
realizar el cuestionario, en muchos casos por desconocimiento ya que
manifestaban que era la primera vez que participaban de un proyecto de

investigacion.

Cabe aclarar que no se estudio a los padres como pareja parental, es decir se
estudié a padres y madres que actuaban individualmente. No se tuvo como

propdsito estudiar si los padres y las madres estudiados/as, eran convivientes.

No se considero si los nifios, nifias y adolescentes con TEA abordados, asistian
a instituciones especificas que actien como soporte que acompafien a los

cuidados parentales.

No se tuvo como dato relevante el nivel de gravedad que determinaba al TEA
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de los nifios, nifias y adolescentes.

Al responder los cuestionarios, a los padres y las madres no se les solicité que
expliciten el sexo de su hijo o hija.

6.4- Recomendaciones.

Para investigaciones futuras se sugieren las siguientes recomendaciones:

[EEN
1

En cuanto a la muestra, seria conveniente ampliarla a un mayor nimero de

casos, para evaluar de una manera mas eficaz las variables estudiadas.

Seria valioso evaluar los niveles de la sobrecarga del cuidador en los hermanos
de las personas con TEA, debido a que probablemente existan casos en que

los hermanos sean los cuidadores principales.

Resultaria importante aumentar el nimero de investigaciones que se centren
en la influencia de variables como la resiliencia y el impacto positivo que

puede tener un hijo con TEA en la familia, por sobre los aspectos negativos.

Podrian investigarse las mismas variables, pero haciendo un estudio
comparativo entre clases sociales, teniendo en cuenta tanto padres con hijos
con TEA en situacion de pobreza como asi también con un poder

socioecondmico medio- alto.

Considerar si los nifios, nifias y adolescentes abordados asistian a instituciones

especificas que actuen como soporte que acomparien a los cuidados parentales.
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Piense y describa a continuacion una situacién que le haya generado altos montos de estrés, que se
haya producido durante este Gltimo afio, y en base a dicha situacion por favor conteste los siguientes

ftems.

categoria que exprese en qué medida actué como describe cada uno de ellos.

Lea por favor cada uno de los items que se indican a continuacién y rodee con un circulo la

Item Para 'Un | Bastante En gran
nada | poco medida

1 Me he concentrado exclusivamente en lo que tenia
que hacer a continuacion (en el proximo paso)

2 Intenté analizar el problema para comprenderlo mejor

3 Me volgué en el trabajo o en otra actividad para
olvidarme de todo lo demas

4 Crei que el tiempo cambiaria las cosas y que todo lo
que tenia que hacer era esperar

5 Me comprometi o me propuse sacar algo positivo de
la situacion

6 Hice algo en lo que no creia, pero al menos no me
quedé sin hacer nada

7 Intenté encontrar al responsable para hacerle cambiar
de opinion

8 Hablé con alguien para averiguar méas sobre la
situacion

9 Me critiqué o me sermoneé a mi mismo

10 | No intenté arriesgarme con una decision definitiva
sino que dejé alguna posibilidad abierta.

11 | Confié en que ocurriera un milagro

12 | Segui adelante con mi destino (simplemente, algunas
veces tengo mala suerte)

13 | Segui adelante como si no hubiera pasado nada

14 | Intenté guardar para mi mis sentimientos

15 | Busqué algun resquicio de esperanza, por asi decirlo;
intenté mirar las cosas por su lado bueno

16 | Dormi més de lo habitual en mi

17 | Manifesté mi enojo a la(s) persona(s) responsable(s)
del problema

18 | Acepté la simpatia y comprension de alguna persona

19 | Me dije a mi mismo cosas que me hicieron sentirme
mejor

20 | Me senti inspirado para hacer algo creativo

21 | Intenté olvidarme de todo

22 | Busqué la ayuda de un profesional

23 | Cambié, maduré como persona
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24 | Esperé a ver lo que pasaba antes de hacer nada

25 | Me disculpé o hice algo para compensar

26 | Desarrollé un plan de accion y lo segui

27 | Acepté la segunda posibilidad mejor después de la
que Yo queria

28 | De algun modo expresé mis sentimientos

29 | Me di cuenta de que yo fui la causa del problema

30 | Sali de la experiencia mejor de lo que entré

31 | Hablé con alguien que podia hacer algo concreto por
mi problema

32 | Me aleje del problema por un tiempo; intenté
descansar o tomarme unas vacaciones

33 | Intenté sentirme mejor comiendo, bebiendo,
fumando, tomando drogas o medicamentos, etc.

34 | Tomé una decision importante o hice algo muy
arriesgado

35 | Intenté no actuar demasiado deprisa o dejarme llevar
por mi primer impulso

36 | Tuve fe en algo nuevo

37 | Mantuve mi orgullo y puse al mal tiempo buena cara

38 | Redescubri lo que es importante en la vida

39 | Cambié algo para que las cosas fueran bien

40 | Evité estar con la gente en general

41 | No permiti que me venciera; rehusé pensar en el
problema mucho tiempo

42 | Pregunté a un pariente 0 amigo Y respeté su consejo

43 | Oculté a los demas lo mal que me iban las cosas

44 | No tomé en serio la situacion; me negué a
considerarla en serio

45 | Le conté a alguien como me sentia

46 | Me mantuve firme y peleé por lo que queria

47 | Me desquité con los demas

48 | Recurri a experiencias pasadas; ya me habia
encontrado antes en una situacion similar

49 | Sabia lo que habia que hacer, asi que redoblé mis
esfuerzos para conseguir que las cosas marcharan
bien

50 | Me negué a creer lo que habia ocurrido

51 | Me prometi a mi mismo que las cosas serian
diferentes la proxima vez

52 | Propuse un par de soluciones distintas al problema

53 | Lo acepté ya que no podia hacer nada al respecto

54 | Intenté que mis sentimientos no interfirieran
demasiado con otras cosas

55 | Deseé poder cambiar lo que estaba ocurriendo o la
forma como me sentia

56 | Cambié algo de mi

57 | Sofié o me imaginé otro tiempo y otro lugar mejor
que el presente

58 | Deseé que la situacion se desvaneciera o terminara de

algiin modo
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59 | Fantaseé e imaginé el modo en que podrian cambiar
las cosas

60 |Recé

61 | Me preparé para lo peor

62 | Repasé mentalmente lo que haria o diria

63 | Pensé como dominaria la situacion alguna persona a
quien admiro y la tomé como modelo

64 | Intenté ver las cosas desde el punto de vista de la otra
persona

65 | Me recordé a mi mismo cuénto peor podrian ser las
cosas

66 | Hice jogging u otro ejercicio

67 | Intenté algo distinto de todo lo anterior. (Por favor

describalo)
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Cuestionario Sociodemografico.

Apellido y nombre:

Relacion con la persona diagnostica con TEA: padre/
madre.

Edad:

Estado civil:

Ocupacion:

¢Enalgun momento ha recibido asesoria por parte del médico, y/o alguna capacitacion para
el cuidado?
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ESCALA DE CARGA DE ZARIT

Entrevista sobre la carga del cuidador

Nombre Fecha Expediente
Instrucciones: A continuacion se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a
veces, las personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia
se siente usted, asi, nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre. A la hora de responder
piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan sélo su experiencia.
0=Nunca 1=Raravez 2 =Algunasveces 3 = Bastantesveces 4 = Casisiempre
1A.  ;Cree que su familiar le pide mas ayuda de la que realmente necesita? Od
2A.  ;Cree que debido al tiempo que dedica a su familiar no tiene suficiente tiempo para usted? Oa
3A.  ;Se siente agobiado entre cuidar a su familiar y tratar de cumplir otras responsabilidades
en su trabajo o su familia? Oa
4B. ;Se siente avergonzado por la conducta de su familiar? O
5B. ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? O
6B. ;Piensa que su familiar afecta negativamente a su relacion con otros miembros de su familia? []
7A.  ;Tiene miedo de lo que el futuro depare a su familiar? Od
8A.  ;Cree que su familiar depende de usted? Od
9B. ,Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? O
10A. ;Cree que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar? |
11A. ;Cree que no tiene tanta intimidad como le gustaria debido a su famiiar? O
12A. ;Cree que su vida social se ha resentido por cuidar a su familiar? |
3A. ;Se siente incomodo por desatender a sus amistades debido a su familar? Od
14A. ;Cree que su familiar parece esperar que usted sea la persona que le
cuide, como si usted fuera la unica persona de quien depende? O
15C. ;Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su familiar ademas de sus otros gastos? Od
16C. Cree que serd incapaz de cuidarle/a por mucho mas tiempo? O
17B. ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde la enfermedad de su familiar? [}
18B. ¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a otros? Od
19B. ¢Se siente indeciso sobre que hacer con su familiar? O
20C. ,Cree que deberia hacer mas por su familiar? O
21C. ;Cree que podria cuidar mejor de su familiar? O
22A. Globalmente, ;qué grado de carga experimenta por el hecho de cuidar a su familiar? Od

Anexos 317
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ESCALA DE EVALUACION

A. Consecuencias del cuidado en el cuidador (0-44).
B. Creencias y expectativas sobre capacidad para cuidar (0-28)
C. Relacion Cuidador con P. M. cuidado (0-16).

La valoracion de las personas mayores: evaluar para conocer, conocer para intervenir
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Resultados estadisticos del analisis de los datos con el SPSS.
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Grafico 1
Media y sobrecarga del cuidador en padres y madres de nifios, nifias y adolescentes con

TEA.
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Gréfico 2

Media y estrategias de afrontamiento en padres y madres de nifios, nifias y adolescentes
con TEA.
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Tabla 1

Correlaciones entre sobrecarga del cuidador y estrategias de afrontamiento.

Correlaciones

Consecuen creenc relaci confrontac planificaci distanciamie autocont Responsabili Evitaci repositi apoy

cia ia on ion on nto rol dad on va 0
Consecuenci Correlaci
a on de 10,73" 0,61 0,16 0,40" 0,17 047" 0,47 041" 0,14 0,32
Pearson
Sig.
(bilateral 0,00 0,00 0,35 0,01 0,31 0,00 0,00 001 0,39 0,05
)
N 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35
Creencia Correlaci
6n de 0,73™ 10,69™ -0,08 0,26 0,07 041 0,51 0,53 -0,08 0,33
Pearson
Sig.
(bilateral 0,00 0,00 0,64 0,12 0,65 0,01 0,00 0,00 0,64 0,05
)
N 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35
Relacién Correlaci
on de 0,61 0,69™ 1 0,07 0,16 -0,10 0,28 031 025 -0,21 )
Pearson 0,00
Sig.
(bilateral 0,00 0,00 0,65 0,35 0,56 0,10 0,06 0,14 0,21 0,95
)
N 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35
Confrontacid Correlaci
n on de 0,16 -0,08 0,07 1 0,38" 0,11 0,28 0,30 0,14 0,39 0,26
Pearson
Sig.
(bilateral 0,35 0,64 0,65 0,02 0,52 0,10 0,07 041 0,020,13
)
N 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35
Planificacion Correlaci 0,68
6n de 0,40 0,26 0,16 0,38" 1 0,37 0,77 0,64 043 055"
Pearson
Sig.
(bilateral 0,01 0,12 0,35 0,02 0,02 0,00 0,00 0,00 0,010,00
)
N 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35 35
Distanciamie Correlaci
nto 6n de 0,17 0,07 -0,10 0,11 0,37 1 049" 0,19 0,48 0,44™ 0,27

Pearson



Sig.
(bilateral

)
N

0,31

35

0,65

35

0,56

35

0,52

35

0,02

35

35

0,00

35

0,26 0,00

35 35

68

0,00 0,11

35 35

autocontrol  Correlaci
on de
Pearson
Sig.
(bilateral

)
N

0,47

0,00

35

0,41"

0,01

35

0,28

0,10

35

0,28

0,10

35

0,77

0,00

35

0,49™

0,00

35

35

0,53 0,62

0,00 0,00

35 35

0,61

*k

0,46™

0,00 0,00

35 35

Responsabili Correlaci
dad 6n de
Pearson
Sig.
(bilateral
)
N

0,47

0,00

35

0,51

0,00

35

0,31

0,06

35

0,30

0,07

35

0,64™

0,00

35

0,19

0,26

35

0,53"

0,00

35

1 052"

0,00

35 35

0,37

*

0,14

0,39 0,02

35 35

Evitacion  Correlaci
on de
Pearson
Sig.
(bilateral

)
N

0,417

0,01

35

0,53"

0,00

35

0,25

0,14

35

0,14

0,41

35

0,43"

0,00

35

0,48"

0,00

35

0,62

0,00

35

0,52 1

0,00

35 35

0,39

*

0,16

0,34 0,01

35 35

Repositiva  Correlaci
on de
Pearson
Sig.
(bilateral

)
N

0,14

0,39

35

-0,08

0,64

35

-0,21

0,21

35

0,39

0,02

35

0,55

0,00

35

0,44

0,00

35

0,46™

0,00

35

0,14 0,16

039 034

35 35

0,60
1 *k

0,00

35 35

apoyo Correlaci
on de

Pearson

Sig.
(bilateral
)

N

0,32

0,05

35

0,33

0,05

35

-0,01

0,95

35

0,26

0,13

35

0,68™

0,00

35

0,27

0,11

35

0,61

0,00

35

0,37 0,39

0,02 0,01

35 35

060" 1

0,00

35 35

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

*. La correlacidn es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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Tabla 2

Estadisticos descriptivos: Minimo, Méaximo, Media, Desviacion estandar de los
factores influyentes en la sobrecarga de los padres y madres de nifios, nifias y
adolescentes con TEA.

Minim Maxim Desviacion
N 0 0 Media estandar
Consecuencia 35 018 3,73 1,50 0,81
Creencia 35 0,00 286 0,55 0,58
Relacion 35 0,00 325 1,07 0,71
N 35

Tabla 3

Estadisticos descriptivos: Minimo, Maximo, Media, Desviacion estandar de las
estrategias de afrontamiento de los padres y madres de nifios, nifias y adolescentes
con TEA.

Desviacion
N Minimo  Mé&ximo  Media estandar
Confrontacion 35 1,00 3,33 2,07 0,45
Planificacion 35 1,00 3,75 2,67 0,59
Distanciamiento 35 1,25 3,38 2,04 0,48
Autocontrol 35 1,00 3,56 2,18 0,56
Responsabilidad 35 1,00 3,25 1,73 0,56
Evitacion 35 1,00 3,00 1,85 0,50
Repositiva 35 1,43 4,00 2,92 0,67
Apoyo 35 1,00 3,80 2,57 0,67

N 35
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Correlaciones entre la sobrecarga del cuidador, la edad de la persona diagnosticada con TEA

y la edad del cuidador.

Correlaciones

Edad de la
persona

diagnosticada Edad del

consecuencia  creencia  Relacion con TEA. cuidador.
Consecuencia Correlacion de Pearson 1 0,73" 0,61 0,15 0,26
Sig. (bilateral) 0,00 0,00 0,36 0,13
N 35 35 35 35 35
Creencia Correlacion de Pearson 0,73™ 1 0,69™ 0,08 0,36
Sig. (bilateral) 0,0 0,00 0,63 0,03
N 35 35 35 35 35
Relacion Correlacion de Pearson 0,61 0,69™ 1 -0,20 0,37
Sig. (bilateral) 0,00 0,00 0,23 0,02
N 35 35 35 35 35
Edad de la persona Correlacion de Pearson 0,15 0,08 -0,20 1 0,62
diagnosticada con TEA.  Sig. (bilateral) 0,36 0,63 0,23 0,00
N 35 35 35 35 35
Edad del cuidador. Correlacion de Pearson 0,26 0,36" 0,37" 0,62 1

Sig. (bilateral) 0,13 0,03 0,02 0,00

N 35 35 35 35 35

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

*. La correlacidn es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
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Pontificia Universidad Catélica Argentﬁwé

Santa Maria de los Buenos Aires

Facultad “Teresa de Avila”

Sres.

Parand, 25/06/2020

Autoridades

Presente

De nuestra mayor consideracion:

Tenemos el agrado de dirigirnos a Vs. a efectos de solicitarles tengan a

bien permitirnos la posibilidad de realizar actividades académicas, en esa Institucion (Padres de niiios

y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista), para el trabajo final de tesis. Dichas actividades

consisten en: (indicar instrumento usado para recolectar los datos, describir el mismo)

Escala de carga de Zarit: esta escala tiene la intencion de medir la sobrecarga de los cuidadores
de pacientes con alguna discapacidad o trastorno mental, es una prueba autoadministrada donde
se observa el cansancio del rol del cuidador.La prueba consta de 22 items relacionados con las
sensaciones del cuidador cuando esta a cargo de otra persona, donde cada uno de los items se
puntda en una frecuencia que va desde 1 (nunca), 2(rara vez), 3 (algunas veces), 4 (bastantes
veces) y 5 (casi siempre), con esto se obtiene una suma total de los puntos que estdn entre 22 y
110, que se puede interpretar segun los resultados haciendo una aproximacion al grado de
sobrecarga observando si hay o no hay sobrecarga: no sobrecarga (menor de 46), sobrecarga
leve (47 a 56), y sobrecarga intensa (mayor de 57). Esta herramienta presenta gran confiabilidad
inter-observador  (coeficiente de correlacion intraclase 0.71-0.85 en validaciones
internacionales), de la misma forma esta escala ha demostrado gran validez de apariencia

contenido y constructo en las diferentes adaptaciones.

El instrumento que se aplicar4 para evaluar el afrontamiento es la Escala de afrontamiento de
Lazarus y Folkman para adultos. Se utilizard la version espaiiola de Ways of Coping Checklist
(WCC) de Lazarus y Folkman (1988) para identificar los modos de afrontamiento mas
utilizados por los padres de nifios y adolescentes con Trastorno del Espectro Autista. La
misma deriva del modelo interaccional del estrés de Lazarus y Folkman (1986) y contiene una

variada clase de pensamientos y acciones que las personas usan o podrian usar para afrontar
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situaciones evaluadas como estresantes Richaud de Minzi y Sacchi (2001). Este cuestionario
presenta 67 items a ser respondidos a través de una escala Likert de 4 opciones, “Para nada”
(1), “un poco” (2), “bastante” (3) y “en gran medida” (4). Como consigna se le pide a la
persona que piense o escriba una situacién, acontecimiento o suceso que le haya provocado
malestar o que haya amenazado su bienestar fisico o psicologico, 0 ambos en el ultimo afio. Es
un cuestionario autoadministrado, este esta formado por 67 items, que tiene cuatro
posibilidades de respuesta presentando los siguientes valores: para nada (1) un poco (2)
bastante (3) en gran medida (4). Los autores plantean que lo que se puede realizar para evaluar
el afrontamiento es hacer que los sujetos reconstruyan situaciones estresantes recientes y

describan lo que pensaron, sintieron e hicieron.

Cuestionario general sociodemografico: el cual constard de la informacion general del
cuidador, como nombre, edad, estado civil, nivel socioecondmico, y retne informacion sobre
el conocimiento de la enfermedad, y si en algiin momento ha recibido asesoria por parte del
médico, y/o alguna capacitacion para el cuidado, o si estd enterado de las redes de apoyo que

existen. También se obtienen datos del paciente como edad y estado de la enfermedad.

La direccion del mismo esta a cargo de Santiago Resett, lleva como titulo “Sobrecarga del cuidador y
estrategias de afrontamiento al estrés en padres de nifios y adolescentes con Trastorno del Espectro

Autista” y corresponde a la carrera de Licenciatura en Psicopedagogia que se dicta en esta Facultad.-

Esta solicitud cuenta con el aval de la Directora de Carrera, Lic. Mariana Suérez

y del Director/a del trabajo final.-

Esperando que el pedido tenga una acogida favorable, les saludamos

cordialmente.-

Florencia Ailén, Zapata Rogel.
firma — aclaracion del alumno

DNI 40564974 N° de legajo 811601203

o)

Firma de la Directora de Carrera

/ ———

Santiago Resett director de la tesis
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