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RESUMEN

El sindrome del cuidador es un estado de agotamiento en donde se evidencian
sintomas fisicos, emocionales y psicologicos producidos por la carga de cuidar a personas
con incapacidad, en este caso nifios/as que poseen trastorno del espectro autista TEA; los
familiares enfrentan complicaciones y desafios, que exigen tiempo, espacio, calidad de
comunicacion y cuidado. El presente estudio plante6 como objetivo; el analizar el
sindrome del cuidador en familiares de nifio/as con espectro autista. La investigacion
utiliza una metodologia bibliografica de tipo descriptiva, la cual se desarrolld6 mediante
los lineamientos de la declaracion PRISMA; para la seleccion de articulos se toma en
cuenta aquellos publicados del 2014 al 2024, recopilados en diferentes repositorios
bibliograficos: web of science, Scopus, Scielo y Pubmed, para la calidad metodologica se
emplea la prueba CRF-QS. Los resultados en el estudio muestran que, los factores
evidentes que provocan sindrome del cuidador en familiares de nifios/as con trastorno del
espectro autista, son: la falta de apoyo social y la mala relacion con el nifio/a; con respecto
a las caracteristicas, es mas probable que el cuidador desencadene depresion. Es asi que
se concluye que la falta de apoyo social y la relaciéon padre e hijo desencadena
caracteristicas y sintomatologia propia del sindrome del cuidador, evocando depresion,
ansiedad y estrés. Resulta de interés dar paso a la linea investigativa con respecto al
Sindrome del cuidador en familiares de nifio/as autistas, con la finalidad de prever, y que

la problematica con el tiempo no tenga un riesgo inminente.

Palabras Clave: Calidad de vida, Espectro autista, Sobrecarga del cuidador, Sindrome

del cuidador.



ABSTRACT

Caregiver syndrome is a state of exhaustion in which physical, emotional and
psychological symptoms are evidenced by the burden of caring for people with
disabilities, in this case children with autism spectrum disorder (ASD); family members
face complications and challenges that demand time, space, quality of communication
and care. The objective of this study was to analyze the caregiver syndrome in family
members of children with autism spectrum disorder. The research uses a descriptive
bibliographic methodology, which was developed using the guidelines of the PRISMA
statement; for the selection of articles, those published from 2014 to 2024 were taken into
account, collected in different bibliographic repositories: web of science, Scopus, Scielo
and Pubmed, for the methodological quality, the CRF-QS test was used. The results of
the study show that the evident factors that provoke caregiver syndrome in relatives of
children with autism spectrum disorder are: lack of social support and poor relationship
with the child; with respect to the characteristics, it is more likely that the caregiver
triggers depression. Thus, it is concluded that the lack of social support and the
parentchild relationship triggers characteristics and symptoms of the caregiver syndrome,
evoking depression, anxiety and stress. It is of interest to give way to the research line
regarding the Caregiver's Syndrome in relatives of autistic children, in order to foresee,

and that the problem does not have an imminent risk over time.

Keywords: Quality of life, Autism spectrum, Caregiver overload, Caregiver sindrome.

Reviewed by:
Mgs. Hugo Solis V.
ENGLISH PROFESSOR



CAPITULO 1. INTRODUCCION

Como preambulo y dato introductorio es importante dar definicién a los trastornos
del neurodesarrollo. Galan et al. (2017) mencionan que, el inicio de estos trastornos
frecuentemente se da en la primera infancia, haciendo referencia a un desbalance en el
desarrollo madurativo y funcional del cerebro. El leguaje, el desarrollo ejecutivo,
interaccion social, desfaces motrices, conductas disruptivas; son algunas caracteristicas

que los componen.

Ochoa y Celis (2022) y Morales et al. (2013) mencionan que el Trastorno del
Espectro Autista TEA comprende una sintomatologia especifica en donde se evidencia la
interaccion social, problemas en la comunicacion, incapacidad de flexibilidad en el

comportamiento, presentando conductas repetitivas o estereotipadas.

Dicho trastorno tiene su génesis en la infancia, en lo que corresponde al desarrollo
neurobioldgico del nifio/a. Segin Racchumi y Cortez (2020) con respecto al TEA,
mencionan que pertenece a los trastornos del neurodesarrollo, aunque este se puede
diagnosticar a cualquier edad, los sintomas pueden manifestarse a los 2 afios, provocando

un deterioro en la comunicacion y en el comportamiento.

El cuidado de las personas que poseen alguna afectacion o discapacidad se ha ido
incrementando en los ultimos afos, provocando efectos negativos a nivel psicologico en
el cuidador .Cardenas (2022) menciona que, la responsabilidad y la adaptabilidad a los
nuevos desafios en la sobrecarga de cuidado son percibidas como abrumadoras o

amenazantes.

Seglin Kavga et al. (2021) el deterioro mental y fisico comprenden riesgo en los

cuidadores, llegando al estrés y depresion, provocando gravedad en la sintomatologia, es
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por ello que la adaptacion al nuevo estilo de vida provoca un deterioro a nivel psicologico

y fisioldgico.

Viazquez y Rosas (2023) indican que las personas que se encuentran a cargo de
nifio/as con TEA poseen un riesgo mayor en la sobrecarga de cuidado a diferencia de otras
discapacidades, es por ello que, el comprender la sintomatologia que se relaciona con

dicho espectro es de utilidad y necesidad al momento de brindar un cuidado apropiado.

El cuidado de los nifio/as con TEA, requiere una demanda intensa por parte del
cuidador, es frecuente que por el desconocimiento del trastorno ocasione que la persona
obtenga niveles elevados de estrés; la impotencia de no poder actuar de forma
comprensiva, eficaz y pertinente, da como resultado situaciones de agresion, frustracion
y miedo (Racchumi y Cortez, 2020); Herring et al. (2006) manifiestan que los padres y
madres que se encuentran al cuidado de nifio/as con TEA, poseen niveles elevados de
estrés, ansiedad, depresion y desgaste, en comparacion a los padres que se encuentran al

cuidado de nifio/as con discapacidad intelecutual o un desarrollo tipico.

A nivel mundial, Pérez y Yanguas (1998) evidencian que el 70% de las personas
que poseen discapacidad son atendidas por familiares, siendo la mujer quien prevalece en
el cuidado, es asi que el 80% de cuidadores por lo general son madres y en su mayoria
tienen una edad avanzada, en ellas la obligatoriedad se sobrepone a la necesidad. A nivel
mundial la problematica se vuelve frecuente, ya que en Estados Unidos de Norteamerica
la sobrecarga leve o intensa tiene una prevalencia del 55% (Wright et al., 2009). Vega et
al. (2014) indicaron que en Espaiia el 66.4% de la poblacion que se encuentran al cuidado

o brindan asistencia presenta una sobrecarga de cuidado.

A nivel Latinoamericano, las estadisticas arrojan que en Chile y Argentina el 58%

y en Colombia el 47% de la poblacién presentan una sobrecarga en el cuidado por la
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demanda que existe el asistir a una persona dependiente y que carece de sus facultades
auténomas (Vega et al., 2014). En México se evidencia que la mayoria de cuidadores
poseen una sobrecarga moderada e intensa, evidenciando que la carga de cuidado en
nifio/as con TEA provoca un déficit en la calidad de vida; es asi que gran parte de personas
que atienden a pacientes con algun tipo de discapacidad son adultos con bajo nivel de
escolaridad, por lo que es comun que las madres de familia asuman la carga de cuidado
(Martinez et al., 2008). La carga del cuidador varia a lo largo del tiempo, convirtiendose
en un fenémeno que va modificandose segun el avance de la enfermedad, lo que provoca
una atencion de cuidado en el individuo, relacionadolo con la duracion de la misma
patologia (Jiménez y Moya 2018). En algunos casos, el 70% de personas con
discapacidad presentan pérdida o deterioro en las facultades mentales y fisicas, es asi que
pasado los 6 afios del inicio del decaimiento, el paciente requiere el cuidado total de sus
familiares, es por ello que en América Latina el nivel de sobrecarga en cuidadores
primarios es evidente, evocando sintomas de depresion, a su vez perjudicando la esfera

psiquica y por ende la salud mental (Pifidnez et al., 2016).

A nivel nacional, un estudio descriptivo relacional de corte transversal realizado
en Loja da como resultado que el 4.6% de las personas al cuidado de sujetos que presentan
TEA con un nivel severo y grave evidencian una alteracion en la calidad de vida, lo que
denomina al sindrome del cuidador como una enfermedad oculta que se incrementa
paulatinamente, relacionado también a la poblacion autista infantil. Dentro de este
porcentaje las personas con sindrome del cuidador; el 64.74% evidencia una sobrecarga
intensa y mas del 80% de cuidadores presentan alteraciones psicologicas entre ellas

depresion, ansiedad y estrés (Quinche y Rios, 2017).
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Seglin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2023) establece que 1 de cada
100 nifio/as en el mundo posee TEA. Los resultados epidemioldgicos arrojan que en
Latinoamérica la prevalencia es del 1%, destacando que en México el 0,87% de la

poblacion tiene TEA, y en Brasil estd marcado que 25 personas sufren TEA por cada

10000 habitantes (Morocho et al., 2019).

Con respecto al sindrome del cuidador en familares de nifio/as con TEA se destaca
que la sobrecarga es sustancial, desencadenado una problematica emocional y afectiva en
los cuidadores. En diferentes estudios se muestra que la sobrecarga de cuidado en
personas dependientes es relevante, y por ende el cuidado de nifio/as con TEA, resulta
una problematica de analisis. Racchumi y Cortez (2020) mencionan que el cuidado de un
niflo/a con autismo resulta exigente, debido a que la evolucién va a depender de la
comunicacion que posee el nifio/a con la persona a cargo, lo que sera clave y estratégico
para un buen prondstico. El cuidado de nifio/as con TEA presenta dificultad y una
sobrecarga itensa por la sintomatologia propia de dicho trastorno, esto no solo hace dificil
la vida del paciente sino también la de sus padres, familiares u otros cuidadores,
volviedose uno de los trastornos que tiene el grado de dificultad alto y es econdmicaente
costoso, lo que repercute en un sindrome del cuidador, es por ello que las personas que
proporcionan el cuidado tienden a ser suceptibles a secuelas fisicas y mentales, por la

demanda de asistencia (Perez et al., 2020).

La falta de un conocimiento previo o entrenamiento adecuado hacen que, el
sobrellevar el cuidado en los trastornos del desarrollo resulte agotador; y especificamente
en el TEA, los padres o cuidadores toman un actitud pasiva ante la enfermedad (Garcia

et al., 2021). A menudo el estigma social y la intimidacion, se encuentran asociados con
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la depresion y ansiedad agrabando el problema en los nifios/as, y como consecuencia

provocando estrés y frustracion parental ante el problema (Mavroeidi et al., 2024).

El sindrome del cuidador en familiares primarios responsables de nifio/as con
TEA, y en el desconocimiento global de dicho sindrome; resulta indispensable establecer
una linea investigativa, con lo que se pretende evidenciar las consecuencias negativas, ya
sean emocionales, conductuales o cognitivas. En la gran mayoria, el estar a cargo de
personas dependientes que poseen algun tipo de enfermedad o trastorno provoca en los
cuidadores enfermedades psicoldgicas, como: depresion, ansiedad, estrés, incluso
enfermedades organicas, como: hipertension, diabetes, dafos renales etc. Al existir una
escasez de estudios correspondientes a la tematica y al dejar de lado a los cuidadores,
hacen que la investigacion resulte factible y beneficiaria, ya que también se desconoce
aun ciertas pautas de prevalencia y mantenimiento del TEA, teniendo en cuenta que este
trastorno requiere de especial cuidado, comprendiendo que los nifio/as con TEA, tienen
incapacidad en la sociabilidad, comunicacion, entendimiento de ciertos patrones o
simbolismos, entre otras caracteristicas que los definen. Dando como resultado una

sobrecarga de cuidado en los familiares, lo que se vuelve intenso y agotador.

Esta investigacion proporcionara informacion necesaria con un fin en la
comunidad estudiantil, docente y padres de familia, asi obteniendo ciertas pautas de
identificacion y reconocimiento de dicho sindrome, generando estrategias de
intervencion, y prevencion en la poblacion afectada, lo que benfeiciara al entorno social,
familiar y educativo; asi crear conciencia, que no solo la poblacion dependiente requiere
atencion y preocupacion, sino también aquellos que proporcionan el cuidado, dejando de
lado la estigmatizacion, y por el contrario llevando el sentido empatico con via a la

inclusion. En la misma linea investigativa el presente trabajo cuenta con la bibliografia
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necesaria y correspondiente a la metodologia de trabajo. A todo esto, se plantea la

siguiente pregunta de investigacion.

(Cuales son las caracteristicas psicologicas mas relevantes que determinan a los

familiares que presentan sindrome del cuidador de nifio/as con TEA?

OBJETIVOS

Objetivo General

Analizar el Sindrome del cuidador en familiares de nifio/as con espectro autista.

Objetivos Especificos

* Identificar los factores predisponentes para el desarrollo del sindrome del

cuidador en familiares de nifio/as con espectro autista.

* Recocer la sintomatologia que presenta el sindrome del cuidador en familiares

de nifios/as con espectro autista.
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CAPITULO II. MARCO TEORICO

Chen et al. (2024) realizaron una investigacion titulada “Factores que predicen
sintomas depresivos en padres de nifio/as con trastorno del espectro autista en el este de
China”, cuyo objetivo es evaluar el estado actual de los sintomas depresivos en padres de
nino/as con TEA y analizar los predictores de los sintomas depresivos desde multiples
aspectos. Utiliza una metodologia experimental, en la que se implementa una encuesta
trasversal multicéntrica entre padres de nifio/as con TEA en el departamento de
rehabilitacion en un hospital especializado y 10 centros de rehabilitacion para nifio/as con
necesidades especiales en Lianyungang, provincia de Jiangsu, este de China. Para obtener
los datos se utilizo un cuestionario estructurado centrado en factores relacionados con el
nifno/a, factores relacionados con los padres, sintomas depresivos, estigma de cortesia y
apoyo social. En conclusion, los resultados arrojan que los padres de nifio/as con TEA
presentan una prevalencia con respecto a sintomas depresivos. Respecto a los factores
predictores de sintomas depresivos se encuentran, la carga econdmica, la satisfaccion con
el estado civil, cortesia, el estigma y apoyo social. Demostrando asi que los padres al

cuidado de nifo/as autistas pueden presentar sintomatologia depresiva.

El estudio propuesto por Rios et al. (2022) “Sobrecarga en cuidadores primarios
de familiares con trastorno del espectro autista”, el objetivo fue determinar el nivel de
sobrecarga en relacion con variables sociodemograficas en cuidadores primarios de
familiares con Trastorno del Espectro Autista TEA que asisten al Centro Integral Orizaba,
A.C. Veracruz, México, el estudio tiene un enfoque cuantitativo, no experimental, de tipo
descriptivo y transversal, con una muestra no probabilistica. Los resultados destacan que
el 92.5% de los cuidadores primarios presenta sobrecarga, 82.5% del sexo femenino, el

42.5% son casados y 67.5% amas de casa. Se determin6 que los familiares que cuidan a

P&gina 21 de 80



un paciente con TEA presentan sobrecarga y de ellos el 57.5% corresponde a un nivel de

sobrecarga intensa, lo cual se asocia a mayor morbimortalidad del cuidador.

Perez et al. (2020) con el tema “Dimensiones de la calidad de vida mas
frecuentemente afectadas en cuidadores primarios de pacientes con TEA”. Este estudio
se centrd en identificar las dimensiones de la calidad de vida mas frecuentemente
afectadas en cuidadores primarios de pacientes con TEA del Municipio de Santa Clara
“Cuba”, utilizando un método de estudio descriptivo, longitudinal, prospectivo con
métodos mixtos. Los datos fueron evaluados como procesos y resultados, utilizando
frecuencias y porcientos, entre los hallazgos se encontrd que, los cambios en el estado de
animo y las conductas desde que comenzaron a cuidar a su nifio/a fueron informados por
ocho cuidadores (88,8%); ademas el 100% consideraban que tenian afectado el descanso
y el suefio, mientras que un 88,8% informaron sintomas fisicos y anomalias en su
autocuidado. El mayor numero de cuidadores primarios de pacientes autistas son madres

(7, 77,7%), seguido de las abuelas (22,2%).

Sindrome del cuidador

Conceptualizacion y tipos de cuidador

Cuidador es aquella persona que proporciona la ayuda y el cuidado necesario a
personas que presentan vulnerabilidad, enfermedad, o poseen algun tipo discapacidad
(Véasquez, 2014). Segin Ruiz y Navas (2012) cuidador es la persona que en un aspecto
de dependencia este complementa el déficit de autonomia de la persona que requiere un

cuidado, proporcionando ayuda en el aseo, alimentacion, realizacion de tareas diarias etc.
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Tipos de Cuidadores

Cuidadores Formales

En la mayoria de los casos estas personas no forman parte de la familia, estas
pueden ser experimentadas o no. Para ejercer la labor de cuidadora o cuidador estas
personas reciben una remuneracion economica. Rey (2015) menciona que estas personas
pueden ser profesionales encargados con el apoyo a la persona que requiere cierto
cuidado, sobrellevando el tratamiento con un prondstico favorable, garantizando la

realizacion de actividades diarias, actividades basicas y ocupacionales.

Cerquera y Galvis (2014) mencionan que los cuidadores formales manifiestan un
estrés de cuidado similar a los cuidadores informales, sin embargo, al ser esta una
ocupacion, en la cual existe una remuneracion y horarios establecidos, permite que para

este tipo de cuidadores resulte llevadero el brindar la asistencia.

Cuidadores Informales

Este tipo de cuidadores se caracterizan por pertenecer a la linea familiar del
paciente o la persona que necesite asistencia, en su mayoria son mujeres quienes
establecen el cuidado, tomando en cuenta que no poseen con una formacion adecuada en
la materia, no son beneficiarias de una remuneracion econdmica, y no tienen horario
preestablecido, haciendo que se involucren por completo en la tarea del cuidado (Lopez,

2016).

Sindrome del Cuidador

El sindrome del cuidador se evidencia en la afectacion del estado de salud fisica
mental y por ende bienestar del individuo que lo posee, demostrando una sensibilidad

por no saber enfrentar ciertas responsabilidades, y que con el pasar del tiempo
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evolucionan como pacientes ocultos, por ello necesitan ser evaluados, diagnosticados y
tratados (Astudillo y Tapia 2018). El sindrome del cuidador recae en aquellas personas
que se encargan de proporcionar la atencidon necesaria a individuos que poseen la

capacidad nula o alterada de realizar actividades bésicas por si mismos (Martinez, 2020).

Etiologia del sindrome del cuidador

Si bien es cierto los factores que intervienen en el cuidado de personas
dependientes establecen la vulnerabilidad del paciente, por ello es necesario nombrar a
ciertos modelos que explican dicha determinacién. Edelman (1986) explica en su
Modelo Compensatorio Jerarquico, que el cuidado preferencialmente depende de las
relaciones sociales que se encuentra el individuo, es asi que el cuidado sera brindado por
la persona mas cercana que cuente con accesibilidad y disponibilidad, mas tarde se
evidencia el Principio de Sustitucion Jerarquica donde la linea de cuidado se encuentra
primero en la familia, los amigos y vecinos para brindar un apoyo, dejando en ultimo

lugar los servicios formales, estos en ausencia de cuidadores informales (Penning, 1990).

Socio-economico

En el aspecto socioecondmico, La Parra (2001) recalca que los motivos son
diversos; se llega a pensar que los domicilios que poseen una economia baja son los que
se dedican de forma mas intensa a la labor del cuidado, generando afecciones
psicologicas y fisioldgicas en el cuidador. En cuanto al servicio de salud y el adquirir la
prestacion de servicios de una persona calificada, hacen que la falta de recursos

econdémicos sea una problematica (Florez et al., 2010).

P&gina 24 de 80



Roles de Género

En cuanto a los roles de género, Jiménez y Moya (2018) manifiestan que, las
mujeres poseen el rol de cuidador principal por el sentimiento de obligacion, por ello la
efectividad del cuidado en las tareas propias de asistencia y la asignacion del cuidador
principal tengan una dificultad. Dando como resultado una falta de equidad,

responsabilidad y obligatoriedad, en lo que respecta al rol de género.

Niveles de sobrecarga

De acuerdo con Zarit et al. (1980) establecen diferentes niveles de sobrecarga en
el cuidador, entre ellas, ausencia de sobrecarga, sobrecarga leve y sobrecarga intensa. Hay
que tener en cuenta que la sobrecarga ligera, presenta un riesgo para desencadenar una
sobrecarga intensa, siendo esta ultima la que mayor se asocia a desencadenantes

psiquiatricos y sociales con respecto al cuidador.

Pérez y Llibre (2010) mencionan que existen dos tipos de sobrecarga objetiva o
subjetiva. La sobrecarga objetiva es aquella que hace referencia al desequilibrio en la vida
social del cuidador, provocando cambios conductuales por el tiempo y el dinero invertido
en el cuidado del paciente, mientras que la sobrecarga subjetiva es caracterizada por la
percepcion del cuidador ante la repercusion emocional o los problemas que tiene el acto

de cuidar.

Caracteristicas y sintomatologia asociadas al Sindrome del Cuidador

Seglin Martinez, (2020) entre los probelmas de salud mental que experimenta el
cuidador se incluyen el estrés, ansiedad, y depresion, dando como resultado una
sintomatologia caracteristica como: cansancio, falta de energia, la sensacion de
indefension,  agotamiento constante, dificultad para concentrarse, irritabilidad,

insomnio, incapacidad para relajarse, palpitaciones, cambios frecuentes de humor, apatia
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persistente, tension emocional, sensacion de desesperanza, negligencia de sus propias
necesidades debido a la falta de tiempo, abandono de amistades y actividades de ocio,

impaciencia, resentimiento y el distanciamiento familiar.

Depresion

La depresion segin la OMS (2023), es un trastorno mental afectivo comun y
tratable, ultimamente tiene un desarrollo a nivel mundial; se caracteriza por afecciones
cognitivas y afectivas, incluyendo la pérdida del placer y un estado de &nimo deprimido
durante un largo periodo de tiempo. Segun la American Psychiatric Association (2013)
en el DSM-5, menciona que la depresion es un trastorno del estado del animo cuya
caracteristica principal es la alteracion del humor. Existe también dificultad para
concentrarse, sentimientos de culpa excesiva 0 de baja autoestima, falta de esperanza
acerca del futuro, pensamientos de muerte o suicidio, alteraciones del suefio, cambios en

el apetito o en el peso, sensacion de cansancio o de falta de energia.

Buenfil et al. (2016) afirma que, la relacion del sindrome del cuidador con
sintomatologia depresiva es notable; mientras mas elevada es la discapacidad o
dependencia del paciente, mayor es la carga de cuidado, y por ende la afeccion mental o
deterioro es evidente, es por ello que los indices de trastornos del estado de dnimo,

incluida la depresion es alto.

Ansiedad

La ansiedad se define como una reacciéon emocional ante diversas situaciones que
resultan amenazantes para la persona, se vuelve un conflicto cuando las reacciones son
periodicas o cotidianas, y la intensidad resulta perturbadora. La ansiedad puede ocasionar
sensaciones desagradables como una mecanismo de defensa, provocando: preocupacion,

irritabilidad, inquietud, agitacion e hipervigilancia (Chacon et al., 2021).

PAgina 26 de 80



Seglin Fernandez et al., (2012) mencionan que los cuadros de ansiedad pueden
desencadenar problemas gastrointestinales, genitouterinos, osteomusculares, tiroideos,
alérgicos, acompafniados de migrafias, cardiopatias etc. La OMS (2023), plantea que un
trastorno de ansiedad se puede presentar ante una situacion especifica o de la misma
manera ante situaciones diversas y cotidianas, como lo es la ansiedad generalizada. El
trastorno de ansiedad posee los siguientes sintomas: dificultad para concentrarse o tomar
decisiones, irritabilidad, tensiébn o inquietud, nauseas o malestar abdominal,
palpitaciones, sudoracion, tiritones o temblores, trastornos del suefio, sensacion de

peligro inminente, de panico o de fatalidad

El asociar el sindrome del cuidador con episodios ansiosos recae en las
emociones y los pensamientos, ya que producen un malestar psicologico, lo que provoca
respuestas desadaptativas en el cuidador, asociandose a un desequilibrio; la rigidez y la
extrema aprension impiden que se actle de forma coherente, y por ende la sintomatologia
tiende a empeorar; el pensamiento obsesivo, confrontacion y la mala gestion emocional
por la sobrecarga de cuidado, provoca que el cuadro clinico en el paciente y la persona

que brinda asistencia tenga un decaimiento (Moreno et al., 2024).

Estrés

Olmedo y Cabezas (2021) definen al estrés como esa sensacion que posee una
carga fisica y emocional principalmente en la tension; es la reaccion fisiologica ante una
situacion amenazante que requiere un desafio o demanda, lo que repercute en la salud de
las personas. El estrés posee una dinamica social que inconscientemente y a diario las
personas lo evidencian como una reaccion fisica, psicoldgica, tension y cansancio (Arturo
et al., 2015). Es decir, el estrés se lo puede definir como esa estado critico de

emocionalidad y tencidn ante una situacion ya conocida, para Sierra et al. (2003) “Tener

Pagina 27 de 80



estrés es estar sometido a una gran presion, sentirse frustrado, aburrido, encontrarse en
situaciones en las que no es facil el control de las mismas, tener problemas conyugales,

etc.” (pag.37).

Trastorno de Espectro Autista

El término autismo fue proporcionado en 1906 por Eugenio Bleuler, quien
describio que el autismo se desarrolla a partir de alteraciones en tres areas especificas que
engloban la interaccion social, lengua comprensivo y expresivo y conductas restringidas,

ritualizadas y/o estereotipadas (Garrabé¢, 2012).

Al TEA se lo define como una deficiencia del desarrollo neurolégico lo que
comprende en la afeccion de varios aspectos, destacando una reducida interaccion social,
dificultades en la comunicacion tanto verbal como no verbal, y rigidez en el

comportamiento, que se manifiesta en conductas repetitivas e intereses limitados (Vargas

y Navas, 2012).

El TEA se caracteriza por la presencia continua de dificultades en la comunicacion
y la interaccion social en diversos entornos que incluyen la reciprocidad social, los
comportamientos no verbales utilizados en la comunicacion y las habilidades para
establecer, mantener y comprender relaciones sociales. Estas dificultades en la

comunicacion social son propias y fundamentales del TEA (Georgina y Madrigal, 2022).

Etiologia del TEA

Genético

EL TEA al ser considerado como un trastorno del Neurodesarrollo poligenético y
que poseen multiples variaciones en los cambios genéticos, y a la vez estos interaccionan

con el medioambiente, dan como resultado distintos fenotipos para su origen. Se han
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descubierto variaciones genéticas en una cantidad de mas de 1000 genes, que incluyen
aneuploidias, variaciones en el numero de copias (Copy Number Variations o CNV)
inserciones, deleciones y variaciones de un solo nucleétido (Single Nucleotide Variations

o SNV) (Bleuler et al., 2017).

Neurobioldgico

El modelo biologico se apoya por estudios significativos donde se describe las
causas, estas siendo derivadas por lesiones cerebrales minimas, esclerosis tuberosa,
alteraciones en el sistema vestibular, ademds se ha descrito que, por los numerosos
sintomas, varias estructuras se ven afectadas como: la corteza, sistema limbico, 16bulo
frontal, lobulo temporal, el cerebelo y el sistema vestibular. En cuanto a otra causa
relevante se menciona la teoria de la neurotransmision, la cual describe que existe un alta
segregacion de serotonina la cual influye en el comportamiento del paciente autista

(Caballo, 2007).

Psicologico

Segun Vargas y Navas (2012) en la teoria cognitiva afectiva nos dice que, “las
dificultades sociales y de comunicacion tienen origen en un déficit afectivo primario, que

se halla estrechamente relacionado a un déficit cognitivo” (pag.48).

Caracteristicas del TEA

La interaccion, la comunicacion social, el interés por actividades simbolicas y
repetitivas son algunas de las caracteristicas del TEA. Asimismo, se distingue por ser un

trastorno en el que las irregularidades de la red cerebral juegan un papel importante para

su desarrollo. Entre otras caracteristicas se puede enfatizar el desarrollo de vinculos
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sociales selectivos, y lenguaje expresivo, esencial para la comunicacion (Zaldivar et al.,

2023).

Wing (1981) describe de manera especifica tres aspectos importantes que

engloba el TEA.

Alteraciones en la interaccion social: El contacto visual, la postura corporal, y
los gestos, provocan que la interaccion social tenga un déficit, dado que las relaciones
interpersonales no son reciprocas; la ausencia de interés, la desconexion emocional y la
falta de compartir éxitos o logros son caracteristicas importantes en el comportamiento

de los niflos/as con TEA.

Alteraciones en la comunicacion: Existe un deterioro o un retroceso en el
desarrollo del leguaje, el balbuceo no es evidente en el desarrollo, es por ello que,
mantener una conversacion resulta dificil, ya que el intercambio de respuestas con el
receptor o interlocutor no se encuentra en la misma linea comunicativa; el lenguaje
repetitivo, el leguaje propio, neologismos de frases o palabras, provocan la incapacidad

de participar en juegos sociales de imitacion.

Patrones de comportamientos, intereses y actividades restringidas,
repetitivas y estereotipadas: El implementar rutinas o rituales que no tienen sentido o
un propdsito claro son caracteristicos de los nifios/as con TEA; a menudo los
comportamientos estereotipados o repetitivos como: las palmadas, chasquear dedos, abrir

o cerrar las manos son evidentes en este trastorno.
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Criterios Diagnosticos del TEA

Para el diagnéstico del TEA y segin la OMS (1992) en el manual diagnostico
CIE-10, es necesario que existan por lo menos seis sintomas que engloban cada uno de
los 3 bloques que corresponde al autismo; al menos 2 sintomas del bloque 1, 1 sintoma

del bloque 2 y otro del bloque 3.

Del Valle et al. (2022) mencionan que, si se trata de un nifio/a menor a los 3 afnos,
y en hipotesis posee TEA, es necesario la valoracion en el desarrollo psicomotor, en lo
que se podra aplicar alguna escala del neurodesarrollo de acuerdo con las indicaciones
del neuropediatra, también es necesario evaluar la sintomatologia del nifio/a en diferentes

contextos.

Clasificacion del Trastorno del Espectro Autista

Con respecto a la clasificacion del TEA, en la actualidad se han realizado
modificaciones importantes, anteriormente se subdividia en cinco categorias: Trastorno
Autista, Trastorno de Asperger, Trastorno de Rett, Trastorno Desintegrativo Infantil y
Trastorno generalizado del Desarrollo no especificado. Sin embargo, esta clasificacion
cambi¢ totalmente desde el 2014, ya que el DSM-V los engloba en una sola nomenclatura

(Hervas y Maraver, 2020).

Segun APA (2014), en el DSM-5, incluye como clasificaciéon 3 grados de
severidad; en ellos se engloban sintomas de comunicacién social, conductas repetitivas y
restringidas: grado 3 “ necesidad de ayuda muy evidente o notable”; grado 2 “ayuda

notable”; grado 1 “necesita ayuda”.

Grado 3: Necesita ayuda muy notable; la comunicacién social es minima, y los

comportamientos restringidos y repetitivos tienen una gran interferencia en las
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actividades del dia a dia, ello evidenciado por la inflexibilidad, y dificultad para mantener

del foco atencional.

Grado 2: Necesita ayuda notable; las respuestas son limitadas o no son comunes,
con una reduccion evidente y marcado déficit en la iniciacion de un didlogo; existe
dificultades en el cambio de foco atencional y la flexibilidad provoca una interferencia

frecuente.

Grado 1: Aunque presenta alteraciones en la comunicacioén, no necesita apoyo

“in.situ”.

Sintomas subclinicos: Existe cierta sintomatologia en la comunicacion y el
comportamiento, pero sin grado de alteracion. Presenta un interés no usual o excesivo,

sin embargo, no interfiere.

Dentro de la normalidad: En la comunicacion existe peculiaridad o puede ser
aislado, pero no hay interferencia; en el comportamiento no existe evidencia de

interferencia.

Aunque ya no constan en la clasificacion actual, es importante definir ciertas

nomenclaturas que anteriormente desglosaban al autismo.

Autismo Atipico

Es una variante del autismo, y se diferencia del autismo infantil comun o tipico en
el aparecimiento de la sintomatologia, la edad de inicio de los sintomas se presenta luego
de los tres afios; no existe alteraciones evidentes en una o dos de las areas que son
caracteristicas del autismo como: la interaccion social y el comportamiento estereotipado,

restringido y repetitivo, por lo general el autismo atipico suele desarrollarse en personas
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con retraso profundo y en individuos con trastornos especificos del desarrollo de la

compresion del lenguaje grave (OMS, 1992).

Sindrome de Asperger

Con respecto al Asperger, el diagnostico se atrasa hasta la etapa pre-escolar,
evidenciando la incapacidad para el contacto social, un lenguaje raro, narcisista o
egocéntrico con respuesta nula al dialogo, estos nifio/as poseen un deterioro en el
entendimiento, habilidad de compresion de metaforas, bromas, ironias o mentiras
(Johnson y Myers, 2014). La OMS (1992) “Difiere del autismo en que no hay déficit o

retraso del lenguaje o del desarrollo cognoscitivo” (pag.199).

Sindrome de Rett

Patologia que frecuentemente se desencadena solo en nifas, con respecto al
desarrollo motor este tiene una normalidad en los primeros seis meses. Siguiendo eso,
existe una pérdida paulatina y progresiva de habilidades cognitivas y motoras, decadencia
del lenguaje, interaccion social, y un completo desinterés por el mundo que le rodea,

existen también estereotipias caracteristicas del trastorno (OMS, 1992).

Trastorno Desintegrativo infantil

El individuo posee un desarrollo normal hasta los dos afios, posteriormente la
pérdida de las capacidades ya adquiridas va disminuyendo como: lenguaje, habilidades
sociales, interactivas y motoras; antes de los 10 afios aparecen estas deficiencias como

caracteristicas del trastorno (OMS, 1992).
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Consecuencias en la calidad de vida en los nifios/as con TEA y sus

cuidadores

Estudios demuestran que la calidad de vida en los nifio/as que poseen TEA es baja,
a diferencia de los nifio/as que no poseen este trastorno, evidenciando que el coeficiente
intelectual, el desarrollo del lenguaje, funciones ejecutivas diarias, tienen un
desencadenante negativo, por lo general aumentando los niveles de rasgos autistas y un
decremento de las funciones ejecutivas. Ademas del paciente, la familia posee
repercusiones en la calidad de vida viéndose afectado el aspecto econdémico, social,

educativo y psicoldégico (Vazquez et al., 2017).

Sindrome del cuidador y autismo

El cuidado en nifio/as con TEA, posee difcultad y sobrecarga, ya que las
alteraciones de dicho trastorno, no solo hacen dificil la vida del paciente sino también la
de sus padres, familiares u otros cuidadores, volviéndose uno de los trastornos que tiene
un alto grado de dificultad y es econdmicamente costoso, lo que repercute en un sindrome
del cuidador; es asi que las personas que proporcionan el cuidado tienden a ser suceptibles
a secuelas fisicas y mentales por la demanda de asistencia (Perez et al., 2020). El cuidado
de un nifio/a que posee TEA desencadena ciertos niveles de estrés, el no actuar de forma
pertinenete, clara y eficaz, genera frutracion; por ende paralizarse ante una situcion en
donde exista actos de agresion o exaltamiento de la conducta, provoca al cuidador miedo

e impotencia (Racchumi y Cortez, 2020).

Keenan et al. (2016) mencionan que los padres al cuidado de nifio/as con TEA,
poseen mayor angustia psicoldgica y estrés parental, a diferencia de los cuidadores de

nino/as con un desarrollo tipico o normal, estos son propensos a crisis de ansiedad en
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cuestion al apego, por lo que la seguridad del apego infantil en los niveles més bajos,
tienen una relacion con los niveles mas altos de angustia y ansiedad con relacion al apego

en los cuidadores.
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CAPITULO III. METODOLOGIA

Tipo de Investigacion

La investigacion es de tipo bibliografica ya que describe detalladamente temas en
especifico, trata de sintetizar e identificar ciertos parametros inconclusos o vacios en la
investigacion; se debe contar con el material bibliografico necesario este debe ser,
informativo y reconocido como: libros, revistas, articulos cientificos entre otros (Gomez
et al., 2014). Se utiliza diferentes fuentes bibliograficas, autores, libros, articulos etc.
Esto provoca que la fiabilidad investigativa resulte de relevancia y fundamenten el

problema de investigacion.

Nivel de investigacion

El nivel de investigacion es descriptiva, ya que permite representar ciertos
pardmetros caracteristicos y primordiales, este nivel de investigacion hace uso de criterios
sistematizados, lo que establece una estructura y comportamiento de los fenémenos del

estudio, brindando informacion que sea metddica y comparable (Guevara et al., 2020).

Estrategias de busqueda

La investigacién se desarroll6 mediante una metodologia PRISMA, para la
seleccién de articulos se tom6 en cuenta los publicados en el periodo de 2014 a 2024,
dentro de cuatro bases de datos: Web of Science, SCOPUS, Scielo y PubMed; la busqueda
fue realizada con operadores boléanos (AND, OR, NOT) asociadas a palabras claves:
“CAREGIVER” OR “AUTISM” OR “CAREGIVER BURDEN” NOT “DOWN

SYNDROME” AND “CHILDREN “AND “FAMILY CAREGIVERS” OR “AUTISM
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SPECTRUM DISORDER” "CAREGIVER" AND "AUTISM" OR "CAREGIVER

SYNDROME" OR "AUTISM SPECTRUM" AND "CHILDREN" AND "FAMILY™".

Extraccion de datos

La extraccion de datos fue realizada por un proceso exhaustivo de analisis y
depuracion en donde se utilizaron 4 bases de datos para la obtencion de articulos
cuantitativos: Web of Science Core Collection (n=527), SCOPUS (n=729), Scielo (n=5)
y PubMed (n=199) dando un total de 1469 articulos, antes de la revision se eliminaron 22
registros duplicados y 1253 eliminados por el titulo, dando como resultado 194 articulos
revisados, de los cuales se excluyeron debido a que no estudiaron la relacion entre el
sindrome del cuidador y autismo (76), no se enfocaron en la poblacion de estudio (20).
Debido a que tienen un enfoque cualitativo se eliminaron (20), dando un resultado de 117
registros excluidos, para asi tener un total de (n =78) articulos evaluados para elegibilidad.
Al final fueron excluidos por lectura del resumen (n =44) y (n=11) excluidos por escala
metodologica, teniendo un producto de terminacion de 23 estudios de utilidad y calidez

para la investigacion.

Seleccion de los estudios

Tabla. 1

Criterios de seleccién de los documentos cientificos

- Documentos cientificos divulgados entre los afios 2014-
2024,

- Estudios que incluyen variables asociadas a: Autismo,
Sindrome del cuidador, Trastorno del espectro autista,

calidad de vida.
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- Estudios cuantitativos (experimentales de campo)

- Idioma inglés, portugués y espafiol

- Base de indexacién: Scopus, PubMed, Web of Science,
Scielo.

- Publicaciones que sean accesibles y con el texto
completo

- Estudios realizados en poblacion infantil.

- Participantes que se encuentren en la linea familiar y al

cuidado de nifio/as autistas.

Fuente: Paucarima (2024).

Tabla 2

Criterios de exclusion de los documentos cientificos

-Tesis doctorales, libros

-Revisiones y metaanalisis.

-Poblacion adulta

-Nifio/as con cualquier otro trastorno del
desarrollo o déficit intelectual
-Intervenciones de caso.

-ldioma distinto a castellano o ingles
-Textos no disponibles

-Estudios cualitativos

Fuente: Paucarima (2024).
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Figura 1. Diagrama de flujo PRISMA 2020

| Identificacion de estudios via base de datos y registros

E:E%Z?:EEZ?E:?S;EWEb Registros eliminados antes de su
of Science (n= 536), Scopus rEVIS L. i
(n=729) Pubmed {n=108), » HIEQ'E“’S’E duplicadns
Scicho (=) eliminadas (n=22)
T Registros eiminados por
Ragistros tutales (n=1450) el itula {0 =1253)
e .'
Regiztros ravisados Registros excluidos
[n=1584) | (n=117)
Razon= Mo estudiaron la relacion

enitre del sindrome del cuidadaor y
autisma [TE)

Mo s2 enfocaron en la poblacion
de estudio (200

Tienen un enfogue cualitativo (20)

(-

Informes evaluados para
elepibilidad (n =75) ¢ » | informes excluidos: (n =55)
' Excluidos por lectura del

resumen {n =44)

Excluidos escala de evaluacion
metodoldgica (n=0)

Ma s& relacionaron con los
objetivas de estudio (11)

Estudios incluidos en la revisidn
{m=23)

Fuente: Paucarima (2024).
Evaluacion de la calidad

La escala para la valoracion de la calidad metodoldgica de los estudios es la
Critical Review Form-Quantitative Studies (CRF-QS), la cual utiliza baremos evaluativos

y puntos de corte para evidenciar la eficacia de los articulos aptos para el estudio.

A continuacion, se expone los criterios e items que estructuran la escala de calidad

metodologica.
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Tabla 3

Criterios basados en el CRF-QS para determinar la calidad metodologica

Criterios No items  Elementos a valorar
Finalidad del estudio 1 Obijetivos precisos, concisos, medibles y alcanzables
Literatura 2 Relevante para el estudio
Disefio 3 Adecuacién al tipo de estudio

4 No presencia de sesgos

5 Descripcion de la muestra
Muestra 6 Justificacion del tamafio de la muestra

7 Consentimiento informado
Medicion 8 Validez de las medidas

9 Fiabilidad de las medidas

10 Descripcion de la intervencion
Intervencion 11 Evitar contaminacion

12 Evitar co-intervencion

13 Exposicion estadistica de los resultados
Resultados 14 Método de anélisis estadistico

15 Abandonos

16 Importancia de los resultados para la clinica
Conclusion e 17 Conclusiones coherentes
implicacion clinica de los Informe de la implicacién clinica de los resultados
resultados 18 obtenidos

19 Limitaciones del estudio

Fuente: Los criterios e items fueron redactados de acuerdo con lo planteado por ( Lopez et al, 2017)
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La categorizacion se establece acorde a la siguiente valoracion:

=  Pobre calidad metodoldgica < 11 criterios

»  Aceptable calidad metodoldgica entre 12 y 13 criterios
» Buena calidad metodoldgica entre 14 y 15 criterios
"  Muy buena calidad metodolédgica entre 16 y17 criterios

= Excelente calidad metodoldgica > 18 criterios
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Tabla 4

Calificacion de la calidad metodoldgica de los documentos cientificos

Puntuacion CRF-QS

N° Titulo 56 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 Total Categoria
1  Stress, anxiety and depression in 111111 1 1 1 1 1 1 1 1 1 18  Excelente
parents of children with autism
spectrum disorders in Kazakhstan:
prevalence and associated factors
2  Factors Influencing Despair, Self- 111111 0 1 1 1 1 1 1 1 1 17 Muy
blame, and Acceptance Among buena
Parents of Children with Autism calidad
Spectrum  Disorder (ASD): A
Malaysian Perspective
3 A family perspective for the 111111 1 1 1 1 1 1 1 1 1 19  Excelente
mechanism of parent-child conflict
on maternal anxiety in Chinese
children with autism
4  Parental Stress among Family 101111 0 1 1 1 0 1 1 1 1 16  Muy
Caregivers of  Children  with buena
AutisminaTeachingHospital calidad
5  Psychological Distress and Perceived 111111 0 1 1 1 1 1 1 1 1 17 Muy
Burden Among Bangladeshi Parents buena
of Children with Autism Spectrum calidad

Disorder: A Cross-sectional Study
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Parents of Children with ASD
Experience  More Psychological
Distress, Parenting Stress, and
Attachment-Related Anxiety

17

Muy
buena
calidad

Family functioning, parenting stress
and quality of life in mothers and
fathers of Polish children with high
functioning autism or Asperger
syndrome

16

Muy
buena
calidad

Family Quality of Life of South
African Families Raising Children
with Autism Spectrum Disorder

18

Excelente

Anxiety, depression, and quality of
life in Iranian mothers of children
with autism spectrum disorder

17

Muy
buena
calidad

10

Caregiver burden among caregivers
of children with autism spectrum
disorder

19

Excelente

11

Affiliate stigma and depression in
caregivers of children with Autism
Spectrum Disorders in China: Effects
of self-esteem, shame and family
functioning

17

Muy
buena
calidad

12

Subjective Burden and Depression in
Mothers of Children with Autism

17

Muy
buena
calidad
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Spectrum  Disorder in  India:
Moderating Effect of Social Support

13

Factors associated with stress in
families of children with autism
spectrum disorder

16

Muy
buena
calidad

14

Examination of care burden and
stress coping styles of parents of
children with Autism Spectrum
Disorder

19

Excelente

15

Predictors of health-related quality of
life in chinese caregivers of children
with autism spectrum disorders: A
cross-sectional study

19

Excelente

16

Quality of life for parents of children
with autism spectrum disorders

18

Excelente

17

Quality of life among parents of
South African children with autism
spectrum disorder

16

Muy
buena
calidad

18

Levels of happiness and depression in
parents of children with autism
spectrum disorder in Poland

16

Muy
buena
calidad

19

Fathers of children with autism
spectrum disorder: Their perceptions
of paternal role a predictor of
caregiving satisfaction, self-efficacy
and burden

18

Excelente
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20

Predictors of Caregiver Strain for
Parents of Children with Autism
Spectrum Disorder

17

Muy
buena
calidad

21

Alterations in  Cortisol Profiles
among Mothers of Children with
ASD Related to Poor Child Sleep

Quality

18

Excelente

22

Sobrecarga en cuidadores primarios
de familiares con transtorno del
espectro autista

18

Excelente

23

Relationship satisfaction, parenting
stress, and depression in mothers of
children with autism

15

Buena
Calidad
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Consideraciones éticas

En el presente trabajo de investigacion fueron considerados los principios éticos
relacionados con el manejo de informacion de carécter cientifico, como es el respeto a la
propiedad intelectual por medio de la correcta citacion de fuentes bibliograficas;
finalmente la documentacién recopilada fue utilizada exclusivamente acorde a las

finalidades del estudio.
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Tabla 5

CAPITULO IV. RESULTADOS Y DISCUSION

Identificar los factores predisponentes para el desarrollo del sindrome del cuidador en familiares de nifio/as con espectro autista.

No.  Titulo/Autores/Afo Poblacion o muestra  Instrumentos Proceso estadistico Resultados principales
de evaluacion
Stress, anxiety and Los participantes en el Depression Se utilizaron estadisticas No tener una persona contratada para
1 depression in parents of estudio fueron 146, se anxiety stress descriptivas, utilizando ayudar en el cuidado se asocia con niveles
children with autism realizd por muestreo de scale (DASS-21). porcentajes para las variables significativamente mas altos de estrés (8,77,
spectrum disorders in conveniencia en varios categoricas; medias y valor p = 0.008). Tener un nifio/a con una
Kazakhstan: lugares de Astana. Multidimensional  desviaciones estandar para las condicion cronica concurrente se asocia con
prevalence and Scale of Perceived variables continuas. niveles significativamente méas altos de
associated factors Social Support. Para las variables estrés 5.98, valor p = 0.026.
(Alibekova et al, independientes continuas se
2022). utilizaron la t de student y el
ANOVA
2  Factors Influencing En el presente estudio, Adjustmen to Los datos se distribuyeron Los resultados demostraron que, los
Despair,  Self-blame, participaron 111 padres, Diagnosis of normalmente segun los factores que intervienen para que exista
and Acceptance cifra ligeramente  Autism valores normales de Q-Q sintomatologia predisponente para el
Among Parents of superior (ADA) Plots, asimetria y curtosis. tde sindrome del cuidador, son padres con
Children with Autism al tamarfio de la muestra student de muestra alguna enfermedad médica (27.37)
Spectrum Disorder calculada en 106 padres, independiente y andlisis de puntuacién media, provocando

(ASD): A Malaysian
Perspective (Abd et al.,
2023).

utilizando
la férmula de
«comparaciéon de dos

varianza de via

(ANOVA).

una

autoculpabilidad. En la aceptacion parental,
los padres divorciados demuestran una
puntuacion media (18.71) en comparacion
con los padres casados (21.13). La
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formulas medias» de
Whitley &

Ball

desesperacion de los padres mostré una
asociacion significativa entre los niveles
educativos de los padres, es asi que los
padres con una educacion primaria
desviacion media (32.75), es mayor en
comparacion con los padres que han
terminado estudios secundarios (26.12) y
terciarios (23.68).

Affiliate stigma and
depression in
caregivers of children
with Autism Spectrum
Disorders in China:
Effects of self-esteem,
shame and family
functioning (Zhou et
al., 2018).

Participaron de 263
individuos como
muestra para el analisis,
la seleccion fue dada por
muestreo de
conveniencia.

Self-esteem
Caregiver's
proneness to
shame

amily functioning
Affiliate stigma
aregiver's
depression

El estudio se da por un andlisis
estadistico, en la que se utiliza
medias y  desviaciones
estdndar para las variables
relacionada con la depresion,
verglienza y el
funcionamiento familiar.

Los resultados del estudio demuestran
caracteristicas respecto a los cuidadores del
area rural y urbana, evidenciando que los
cuidadores del sector rural poseen niveles
altos de depresion (M=25.07) con respecto
a los cuidadores de sectores urbanos
(M=19.15).

A family perspective
for the mechanism of
parent-child conflict on
maternal anxiety in
Chinese children with
autism (Du et al,
2024).

El estudio tuvo inicio
con una poblacién de
108 participantes, para
asi tener una muestra
final de 102
participantes.

State-trait anxiety
inventory (STAI)
Child-parent
relationship scale
(CPRS)
Caregiver strain
questionnaire
(CGSQ)

Conners parent
Symptom
Questionnaire

(PSQ)

Se utilizé estadistica
descriptiva para analizar la
Informacion. Se utilizo el
SPSS PROCESS para
comprobar el papel mediador
de las cinco subdimensiones
de los problemas de
comportamiento.

Uno de los factores para que las madres
desencadenen sintomas de estrés, es el
conflicto padres-hijos, lo cual afecta
positivamente a la ansiedad estado-rasgo de
las madres (B=0,136, p<0,05) B=0,166,
P<0,01).

Los trastornos psicosomaticos en nifio/as
con TEA estaban significativamente
relacionados con la ansiedad estado-rasgo
de la madre (B=0,217,

P<0,01; B=0,158, P<0,05).
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Predictors of Caregiver
Strain for Parents of
Children with Autism
Spectrum Disorder
(Bradshaw et al., 2021).

La muestra incluyé a
374 nifio/as
diagnosticados con

TEA. Se tiene en cuenta
323 varones y 51
mujeres con TEA

Caregiver Strain
Questionnaire—
The CGSQ
Aberrant
Behavior
Checklist
Vineland
Adaptive
Behavior Scales
Screen for
Emotional and
Behavioral
Disorders

Se utilizo una estadistica
descriptiva, se calcularon las
medias y  desviaciones
estandar de los puntajes en las
subescalas del CGSQ. Se
aplico una regresion logistica
bivariable 'y multivariable
para identificar predictores de
niveles muy altos de estrés en
las subescalas del CGSQ (> 75
percentil).

La tension objetiva “Interrupcion del
tiempo" (M=3.55) e "Interrupcion de las

actividades familiares" (M=3.45),
evidencian que el cuidado afecta la
dindmica familiar. Tensién subjetiva

"Preocupaciéon por el futuro del nifio/a"
tiene la puntuacion més alta (M= 4.15),
seguido de "Sentirse cansado o estresado”
(M= 3.67) los cuidadores estan muy
preocupados por el futuro de sus hijos y se
sienten constantemente cansados. Tension
subjetiva externalizada; "Relacion con el
nifio/a" tiene una puntuacion alta en la
subescala (M =3.26).

Levels of happiness
and  depression in
parents of children with
autism spectrum
disorder in  Poland
(Kostiukow et al.,
2021).

El presente estudio
existe una poblacion de
182 sujetos, teniendo
una muestra de 75
cuidadores de nifio/as
con TEA

Beck Depression
Inventory

Oxford Happiness
Questionnaire

Se implement6 estadisticas
descriptivas  utilizando el
programa SPSS Statistics 25
para los resultados del OKS y
el BDI. Se utilizaron pruebas
estadisticas de probabilidad
Kolmogorov-Smirnov, y
medias, para evidenciar
depresion y los niveles de
felicidad.

Como resultados se muestra que los factores
educacionales infieren en los niveles de
felicidad y depresién en padres de nifios con
TEA: Media de felicidad para padres con
educacion  profesional 'y secundaria:
M=102.88 Media de felicidad para padres
con educacion superior: M=116.94. Los
padres con educacion superior muestran
niveles altos de felicidad en comparacién
con la otra poblacién de padres. En los
resultados de depresion se evidencia que:
Media de depresién para padres con
educacion  profesional 'y secundaria:
M=18.80

Media de depresion para padres con
educacion superior: M=13.00. Los padres
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de educacion superior presentan menos
depresion que la otra poblacion con nivel
secundario y educacién profesional.

Quality of life among

Se realiza un estudio

(World

Health

El software R studio fue de

Los resultados muestran que, los ingresos

parents of  South que posee unapoblacion Organization utilidad para el analisis econdmicos de los padres de nifio/as con
African children with de 52 nifios con TEA 'y Quality of Life estadistico, se emplearon TEA son desencadenantes en la mala
autism spectrum 26 padres de nifios con Assessment- pruebas de Fisher y para la calidad de vida, evidenciando que los
disorder (Alhazmi et TEA, frente a 26 padres BREF). asociacion de variables se padres con mayor ingreso econémico
al., 2018). de nifios con desarrollo utilizaron pruebas de Kruskal- (p=0.0029 y 0.00099) presentan mayor
tipico. Wallis para examinar la salud fisica y mayor adaptacién ambiental,
asociacion entre variables que los padres que no poseen ingresos.
continuas y categéricas.

Examination of care EI presente estudio se The Caregiver Las variables categoricas se Los resultados destacan que la condicion de
burden and  stress realiza con una Strain Index-CSI  expresan como porcentajes y los nifios genera un conflicto en las
coping styles of parents poblacion inicial de 143 las continuas como medias, relaciones con los conyugues, el 18.3% de
of children with Autism individuos. Al final se The Ways of desviaciones estdndar vy los padres reportd tener problemas en ese
Spectrum Disorder tiene una muestra de Coping medianas. aspecto. Enfoque sumiso y budsqueda de
(Bozkurtetal., 2019). 131 participantes. Questionnaire- apoyo social: Las madres puntuaron
WCQ significativamente mas alto en estos
enfoques, media (1.36) y PD (56) en
comparacion con los padres media (0.93) y

PD (54)
Factors associated with Se realiza con un Questionnaire Se implemento un analisis de Uno de los factores que desencadenan estrés
stress in families of muestreo aleatorio de developed regresion logistica severo en las familias, es la dificultad para
chlldtren &/ylthd au(tsl;s_m 405I fam|2I:3a7s, df las prlmat(llyt 10 multivariada para asi Somdunlcarse corllt éosoglc?ollzast' cc()n 'I('FISE),)A
spectrum disorder (Sim cuales ueron investigate . ando como resultado s Ratio (ex :
e?al., 2018). contactadas y 146 ) determinar  los ~ factores 9.857. En el acceso a té)rapia

primordiales relacionados al
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completaron una

the costs

estrés en familias con nifios/as

individualizada y al no poseer este servicio

version abreviada del associated with ¢on TEA. aumenta la probabilidad Odds Ratio
cuestionario, raising a child ge tilizando el programa (exp(B)): 7.128 veces en percibir un estrés
finalizando asi los datos with ASD estadistico SPSS versign 22.0 Severo. El costo anual de criar a un hijo con
sobre 171 nifio/as con y SAS version 9.2. TEA se asocian con probabllldadgs
TEA. significativamente mayores Odds Ratio
(exp(B)): 5.503 de percibir estrés severo en
comparacion con costos bajos.

10  Predictors of health- Para la eleccion de la Socio Es evidente la estadistica Los resultados demuestran que la relacion
related quality of life in  muestra se utiliz6 un demographic descriptiva para el analisis de con el nifio/a, B = -3.651, Beta = -0.141, P
chinese caregivers of muestreo simple por Variables of datos, se implementa = 0.003, evidenciando que una mala
children with autism conglomerados. Se Caregivers and porcentajes para variables relacion con el nifio/a puede provocar
spectrum disorders: A inicia con 280 Children With categéricas y medias y disminucién en la calidad de vida. El
cross-sectional  study cuidadores de nifio/as ASD desviaciones estandar para funcionamiento familiar, B =-0.265, Beta =
(Jietal., 2014). con TEA, por ultimo, Short  Form-36 variables continuas. -0.233, P = 0.000: un funcionamiento

273 cuidadores (SF-36) familiar problematico y deficiente, puede
completaron los McMaster Family alterar la calidad de vida de los familiares.
cuestionarios. Assessment La gravedad del autismo
Device (FAD) B = -3.850, Beta = -0.114, P = 0.017,
Simplified Coping puntuaciones altas sugieren que, la
Style gravedad del autismo puede desencadenar

Questionnaire
Multidimensional
Scale of Perceived
Social ~ Support
(MSPSS)
Caregiver Burden
Index (CBI)

una deficiente calidad de vida.
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Childhood Autism
Rating Scale
(CARS)

11 Family Quality of Life Para la muestra Family Quality of Se llevo a cabo una serie de Con respecto al presente estudio no se
of  South  African poblacional se identifico Life Scale (FQOL analisis estadisticos encuentran factores que desencadenen una
Families Raising a 380 familias, de las Scale para explorar las relaciones sobrecarga en la calidad de vida de los
Children with Autism cuales 180  fueron entre las variables. padres de nifio/as con TEA: Apoyo
Spectrum Disorder seleccionadas para el Se utilizaron pruebas t relacionado con la discapacidad (media de
(Schlebusch et al., analisis. independientes para 4.03 y una SD de 0.715), interaccion
2017). determinar Si existen familiar (media de 4.01 y una SD de 0.723),

diferencias estadisticamente bienestar fisico y mental (media de 3.90 y
significativas una SD de 0.852), parentalidad (media de
3.89 y una SD de 0.657).

12 Family  functioning, En el presente estudio FAM Il (Family Se utiliz6 una metodologia Como resultado en la Escala familiar F
parenting stress and participaron una Assessment descriptiva, para caracterizar (1,189) = 8.370 indica que los padres que se
quality of life in poblacion de 202 padre Measure Il1) las variables estrés parental, oncuentran a cargo de nifio/as con TEA
mothers and fathers of entre ellos una muestra e Questionnaire of calidad de vida Yy . - 4 .

Polish children with de 49 padres con hijos Resources and funcionamiento familiar. Se tlene_n ung percepc_l_on negativa en el
high functioning autism que tengan TEA y 52 Stress for utilizd ANOVA para funC|0nam|§nto familiar. I_En la escala de
or Asperger sindrome padres con hijos de Families  with comparar los grupos de padres autoevaluacion “Self-Rating = Scale” F

(Pisula y Porgbowicz-
Dorsmann, 2017).

desarrollo tipico.

Chronically 11l or
Handicapped
Members (QRS-
S)

(WHOQoL-
BREF)

de nifio/as con TEA y el grupo
de padres que no poseen TEA

(1,199) = 10.287, mantiene que los padres
de nifio/las con TEA, presentan un
funcionamiento familiar desfavorable.
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13

Fathers of children with
autism spectrum
disorder: Their
perceptions of paternal
role a predictor of
caregiving satisfaction,
self-efficacy and
burden (Rudelli et al.,
2021).

Se considera que el tipo
de muestra es no
probabilistica para asi
obtener una muestra de
63 padres de nifio/as con
TEA

The role of the
father
questionnaire
Child adjustment
and parent
efficacy scale -
developmental
disability
Perceived
support
Caregiving
Satisfaction
Caregiver
Efficacy
Caregiving
Burden

social

Self-

El estudio se determina por
una estadistica descriptiva, se
calcularon los coeficientes de
confiabilidad alfa de
Cronbach, de la misma
manera se implementa un
analisis de regresion para la
exploracion de las variables
independientes y dependientes

El resultado muestra que el rol del padre es
un predictor de satisfaccion y autoeficacia
en el cuidado, asignando valores de F de
50.28 (p < 0.001) y un R2 de 0.42. lo que
muestra un 42.8% de la varianza.

M= Media

SD= Desviacion Estandar
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Con respecto a los factores predisponentes para el desarrollo del sindrome del
cuidador en familiares de nifio/as con TEA, se han encontrado patrones significativos, en
la calidad de vida ansiedad, estrés y depresion. A continuacion, se describen los resultados
proporcionando un analisis exhaustivo de las variables encontradas y la relacion que se

establecen entre ellas.

En el estudio realizado por Alibekova et al. (2022), evidencian que uno de los
factores predisponentes para un estrés elevado en los padres es la falta de apoyo en el
cuidado del nifio/a con TEA, lo que indica que la ausencia de asistencia colaborativa es
un desencadenante de estrés parental, de la misma manera en el mismo estudio se observa
que los niveles altos de estrés en los padres se asocia con la cronicidad del trastorno,
resaltando que es un factor agravante para la salud de los cuidadores. Bozkurt et al.
(2019), revela resultados similares con respecto al apoyo, demostrando que las madres
que participaron en el estudio puntian valores altos en el enfoque sumiso y busqueda de
apoyo social en comparacion con los padres varones. Es por ello que la falta de apoyo
hacia los cuidadores es factor predisponente para que exista estrés en la persona que
brinda asistencia. Abd et al. (2023) revelan que los padres con alguna enfermedad médica,
provoca autoculpabilidad y autorreproche, en contraposiciéon con lo manifestado con
Alibekova et al. (2022), quien evidencia que los niveles de estrés en los padres se asocian

con la cronicidad del nifio/a con TEA.

Bozkurt et al. (2019) en su estudio evidencian que la condicion de los nifio/as con
TEA genera un conflicto en las relaciones conyugales, el 18.3% de los padres reporto
tener problemas en ese aspecto, corroborando asi los resultados de Alibekova et al.
(2022), quienes en el estudio observaron que en la aceptacion parental; los padres

divorciados demuestran una puntuacion media (18.71) en comparacion con los padres
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casados (21.13). Evidenciando asi, que los problemas conyugales se asocian en el cuidado
de nifos con TEA, lo que provoca un déficit en la calidad de vida y afectiva de los

cuidadores.

Con respecto al factor socio-econémico, Sim et al. (2018), indican que, por el
déficit econdmico los padres no poseen un servicio de terapia individualizada, lo que
aumenta 7.128 veces la probabilidad de percibir un estrés severo, es asi que el costo anual
de crianza de un nifo/a con TEA se asocia con la capacidad de desencadenar estrés, con
una probabilidad mayor a 5.503 %. Los resultados mencionados se relacionan con lo que
propone Alhazmi et al. (2018), quienes demuestran que los ingresos econémicos son
desencadenantes para que exista un sindrome del cuidador en padres de nifio/as con TEA,
es asi que los padres con mayor ingreso econdmico presentan mayor salud fisica,
psicologica y adaptacion ambiental, a diferencia de los padres que no poseen estos
ingresos. Con similitud a los factores econdmicos, los cuidadores del area rural poseen
niveles altos de depresion respecto a los que viven el area urbana (Zhou et al., 2018).
Puesto a que los sectores rurales se evidencian mas limitaciones econdémicas que en el

sector urbano.

En otras investigaciones se destaca el factor educativo como predisponente para
que exista un sindrome del cuidador en familiares de nifios/as con TEA. Abd et al.
(2023), demuestra que la desesperacion de los padres se ve influenciada por el nivel
educativo, evidenciando que los padres con una educacidon primaria presentan mayor
preocupacion y desesperacion, en comparacion de los padres que han terminado sus
estudios secundarios y de tercer nivel. Kostiukow et al. (2021) indican que los factores
educacionales infieren en los niveles de felicidad y depresion en los padres de nifio/as con

TEA; los niveles de felicidad puntuaron un nivel bajo en padres con educacion profesional
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y secundaria, con respecto a los padres con educacion superior. Los padres con educacion
superior presentan menos depresion en comparacion con la poblacion de nivel secundario

y educacion primaria.

La relacion familiar con el nifio/a que presenta TEA es un factor clave para
desencadenar un sindrome del cuidador. Du et al. (2024) indican que la presencia de un
conflicto entre padres-hijos afecta a la ansiedad-rasgo de las madres. Bradshaw et al.
(2021), demuestra que la tension objetiva externalizada, en la relacion con el nifio/a, posee
puntuaciones altas. Sim et al. (2018) evidencian similitud en el factor relacion padres e
hijos, ya que las familias desencadenan un estrés severo por la dificultad para
comunicarse con los nifio/as con TEA. La mala relacion con el nifio/a, provoca una baja
calidad de vida y por ende los niveles de estrés, ansiedad y depresion se elevan. (Ji et al.

2014).

Pisula y Por¢ebowicz (2017) muestran resultados con respecto al funcionamiento
familiar como factor desencadénate para el sindrome del cuidador en nifio/as con TEA,
es asi que, en la escala familiar se evidencia que estos cuidadores poseen una percepcion
negativa en el funcionamiento familiar. Ji et al. (2014) evidencian que el funcionamiento
familiar es problematico y deficiente, provocando alteraciones en la calidad de vida
afectiva y psicoldgica del cuidador de nifios con TEA, en relacion a los resultados ya
mencionados; Bradshaw et al. (2021) manifiestan que la tensiéon objetiva en las
subescalas “interrupcion del tiempo e “interrupcion de las actividades familiares” afecta
el dinamismo en la familia. En lado opuesto de los resultados antes mencionados con los
factores desencadenantes, Schlebusch et al. (2017), en su estudio mencionaron que no se

evidencian factores primordiales para que exista una sobrecarga en el cuidador.
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Rudelli et al. (2021) mencionan que, como factor predisponente para
desencadenar un sindrome del cuidador es el rol del padre; lo que se relaciona con la
satisfaccion y la autoeficacia en el cuidado. Con respecto a la carga de cuidado, la
prediccion del futuro es un factor que evoca sintomatologia ansiosa por lo que genera
malestar. Bradshaw et al. (2021), nos indican que los padres que se encuentran
preocupados por el futuro del nifio/a, se encuentran intranquilos, sintiéndose cansados o

estresados constantemente.
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Tabla 6

Reconocer la sintomatologia que presenta el sindrome del cuidador en familiares de nifios con espectro autista.

No.  Titulo/Autores/Afo Poblacion o muestra  Instrumentos Proceso estadistico Resultados principales
de evaluacion
Stress, anxiety and Los participantes en el Depression Se utilizaron estadisticas Estrés: el 61% de los padres presentaron
depression in parents of estudio  fueron 146 anxiety stress descriptivas, utilizando niveles de estrés que variaron de leve a
1 children with autism participantes, se realizd scale (DASS-21). porcentajes para las variables extremadamente severo. Ansiedad: El
spectrum disorders in por muestreo de categoricas 'y medias y 52.9% de los padres mostraron sintomas de
Kazakhstan: conveniencia en varios Multidimensional desviaciones estandar para las ansiedad en un rango de leve a
prevalence and lugares de Astana. Scale of Perceived variables continuas. extremadamente severo. Depresion: El
associated factors Social Support. Para las variables 53.7% de los padres reportaron sintomas de
(Alibekova et al, independientes continuas se depresion, también en un rango de leve a
2022). utilizaron la t de Student y el extremadamente severo. Ademas, se
ANOVA encontré que el 37.5% de los cuidadores
presentaron sintomas clinicamente
significativos de depresion.

2  Parental Stress among Se utiliz6 un muestreo The Parental Se implementd estadisticas Aspectos positivos de ser padres el 98.2%

Family Caregivers of
Children with
AutisminaTeachingHo
spital (Hamidon et al.,
2024).

por conveniencia, y la
muestra final consistid
en 110 padres vy
cuidadores de nifio/as
con autismo.

Stress Scale
(PSS)

descriptivas para resumir las
caracteristicas

sociodemogréaficas de los
participantes y los niveles de
estrés parental, incluyendo

de los participantes no evidenciaron estrés,
en la pérdida de control, el 82.7% presentan
niveles bajos de estrés, con respecto a los
estresores parentales el 60.0% reportaron
niveles bajos de estrés, y en la satisfaccion

medias, desviaciones parental el 91.8% indicaron niveles bajos de
estandar,  frecuencias y estres.
porcentajes para Vvariables
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como edad, género, raza, nivel
educativo y estado civil.

Psychological Distress
and Perceived Burden
Among  Bangladeshi
Parents of Children
with Autism Spectrum
Disorder: A Cross-
sectional Study
(Solaiman et al., 2022).

Se presenta una
poblacion  de 240
padres, al final la
muestra de  estudio
fueron 180 padres, que
se encuentran al cuidado
de nifio/as con TEA,
seleccionados por
criterios de inclusion y
exclusion.

Zarit Burden
Interview (ZBI).

Para el analisis estadistico se
implementd el programa
estadistico SPSS version 21.0,
se efectuaron desviaciones
estandar y medias aritméticas,
la t de muestras fue utilizada
para el analisis de variables en
los niveles de carga del
cuidador.

En el estudio se evidencid que el 60% de los
padres experiment0 una carga moderada a
severa. Evidenciando que las madres
reportaron un nivel de carga mas alto que
los padres (p<0.01). Con respecto al estrés
psicolégico, 65.6% de los padres fueron
diagnosticados con algun tipo de trastorno
psicolégico y sufrian de un estrés
psicoldgico extremo. Mas de la mitad de los
padres  (53.9%) padecian trastorno
depresivo mayor, mientras que el 43.3%
experimentaba ansiedad y el 33.9%
trastorno de panico.

Alterations in Cortisol
Profiles among
Mothers of Children
with ASD Related to
Poor Child  Sleep
Quality (Eid et al.,
2022).

La elecciébn de la
muestra en el estudio se
realizd utilizando
métodos de muestreo en
bola de nieve.

Se emplea una muestra
de 29 madres a cargo de
nifo/as diagnosticados
con TEA, dando como

Epworth
Sleepiness Scale
(ESS)

Pittsburgh  Sleep
Quality Index
(PSQI)

Major Depression
Inventory (MDI)
Children’s Sleep
Habits

Para el analisis de estudio se
utiliza el programa estadistico
SPPS, se implementa la
prueba Shapiro-Wilk, para la
normalidad de datos.

Con respecto a la calidad de suefio, los
resultados del estudio muestran que el
55.2% de las madres presentan una mala
calidad del suefio, es asi como el 58% tarda
mas en quedarse dormida y un 41.3% no
duerme. Sin embargo, el 82% no presenta
alguna alteracion diurna. En la escala de
somnolencia diurna el 24.1% de las madres
desencaden6 somnolencia diurna excesiva
moderada.
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muestra final un total de

Questionnaire

Los resultados del (MDI) revelan que el

58 participantes (CSHQ) 35% de las madres es decir la mitad del
Childhood Autism estudio, poseen sintomatologia depresiva
Rating Scale- moderada a severa
Second  Edition
(CARS-2)
Subjective Burden and Se emplea un muestreo Zarit Burden Para la evaluacion de la carga Los resultados del presente estudio
Depression in Mothers no probabilistico acorde Scale (ZBI) subjetiva, los niveles de demuestran que las madres con alta carga
of _ Children  with a Iog’ criterios _,de Escala_, de de_p_re3|ényel apoyo social, se subjetiva desembocaron niveles altos de
Autism Spectrum exclusion e inclusion. depresion CES-D  utilizaron medias, y depresion (B = 2.028, p < 0.01), en
Disorder in India: Obteniendo una muestra Perceived Social desviaciones estandar. Para el 7 o

Moderating Effect of
Social Support (Singh
etal., 2017).

de 70 madres con
nifos/as que poseen
TEA

support

analisis de las variables se
utiliza “Pearson”.

comparacion con las madres que presentan
baja carga.

Affiliate stigma and
depression in
caregivers of children
with Autism Spectrum
Disorders in China:
Effects of self-esteem,
shame and family
functioning (Zhou et
al., 2018).

Participaron de 263
individuos como
muestra para el analisis,
la seleccion fue dada por
muestreo de
conveniencia.

Self-esteem
Caregiver's
proneness to
shame

amily functioning
Affiliate stigma
aregiver's
depression

El estudio se da por un analisis
estadistico, en la que se utiliza
medias y  desviaciones
estdndar para las variables
relacionada con la depresion,
verglenza y el
funcionamiento familiar.

Los resultados del estudio demuestran
caracteristicas respecto a los cuidadores del
area rural y urbana, evidenciando que los
cuidadores del sector rural poseen niveles
altos de depresion (M= 25.07) y con
respecto a los cuidadores de sectores
urbanos (M=19.15).
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Quality of life for
parents of children with
autism spectrum

disorders (Kuhlthau et
al., 2014).

Tuvo la participacion de
224 individuos como
muestra, seleccionados
por criterios de
inclusion y exclusion.

Depression
symptom measure
Informal care
situation and well-
being measure
SF-6D

Se empled una estadistica
descriptiva media y
desviaciones  estandar 'y
porcentajes, de la misma
manera la prueba de Kruskal-
Wallis para el analisis de

Los resultados proporcionados por el
estudio muestran en los padres ciertas
caracteristicas evidentes, el 45% de los
padres evidencié un dolor o malestar
“moderado-severo”, se observa que el
51.1% presenta ansiedad y depresion

(Six  Dimension diferencias entre los grupos de “moderada y severa”, con respecto a las
Short-Form padres de nifio/as con TEA. actividades habituales “el 16.4% tuvo
Health Survey) y problemas en completar sus actividades.
EQ-5D (Five
Dimension
EuroQol).
Caregiver burden Para el estudio se utilizé6 Zarit Burden Se empled la prueba chi- Los resultados del presente estudio revelan
among caregivers of una muestra no Scale (ZBI) cuadrado para el analisis de que el 41.56% de los participantes
children with autism probabilistica por datos categoricos, con presentan una carga leve a moderada, el
spectrum disorder (van conveniencia, en la que respecto a las subescalas del 33.77% carga alta, y el 24.68% con carga
Niekerk et al., 2023). se destaca la cuestionario Zarit. minima o nula. El 72.73% de los cuidadores
participacion de 77 eran mujeres.
sujetos, seleccionados
por criterios de
inclusion y exclusion.
Anxiety, depression, La muestra se obtuvo Beck Anxiety Para el analisis de datos se Con respecto a los resultados en la
and quality of life in por un estudio Inventory (BAI)  utiliz6 una estadistica investigacion, se observa que el 72.4% de
Iranian  mothers of descriptivo transversal, Beck Depression descriptiva, haciendo uso de las madres presentan niveles de ansiedad
children with autism en la que participaron Inventory (BDI)  medias, desviaciones que va desde lo leve a lo moderado. En
spectrum disorder 127 madres de nifio/las World Health estandar,  frecuencias y depresion se evidencia que el 50.4% de las
(Kousha et al., 2016).  con TEA. Organization porcentajes, lo mencionado madres no poseen sintomas depresivos, el
Quality Of Life- para la evaluacion de la 49.6% tienen algun nivel de depresion vy el

BREF  (WHO
QOL-BREF)

depresion y ansiedad. Al

34.6% depresion leve.

Pagina 61 de 80



realizar los andlisis, se utiliza
el programa SPSS.

10  Sobrecarga en La muestra fue no Zarit Burden Se utiliza una estadistica Se presenta resultados evidenciando que
cuidadores  primarios probabilistica con un Scale (ZBI) descriptiva: porcentajes y 57.5% de los encuestados presentan una
de familiares con muestreo a criterio del frecuencias, la prueba sobrecarga intensa, el 35.0% una
trastorno del espectro investigador, Shapiro-Wilk como parte de sobrecarga ligeray el 7.5% sin sobrecarga.
autista (Rios et al., obteniendo un total de una estadistica inferencial. El
2022). 40 cuidadores para la programa SPSS fue necesario

muestra de andlisis. para el anélisis de los datos.
11 Relationship La poblacién inicial de Depression Scale Para el analisis se utilizé una Se evidencia que los sintomas depresivos se

satisfaction, parenting
stress, and depression
in mothers of children
with autism (Weitlauf
etal., 2022).

estudio tuvo la
participaciéon de 201
familias diagnosticadas
con TEA, para asi tener
una muestra final de 70
madres de nifio/as con
TEA.

(CES-D)
Parenting  Stress
Index-Short Form
(PSI)

Dyadic
Adjustment Scale
(DAYS)

regresion madltiple, para asi
evaluar el estrés parental, y la
satisfaccion parental, como se
relacionan con los sintomas
depresivos.

relacionan con estrés parental de mayor
grado (r = .65, p < .01), lo que provoca
también una menor satisfaccién en la
dindmica relacional de pareja (r = —.40, p <
.01).
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12

Parents of Children
with ASD Experience

More  Psychological
Distress, Parenting
Stress, and

Attachment-Related
Anxiety(Keenan et al.,
2016)

La poblacion y muestra
incluyen a 24 nifio/as
con TEA diagnosticado,
y 24 nifio/as con
desarrollo tipico y sus
respectivos cuidadores.

Wechsler
Intelligence Scale
for Children
Coping Strategies
Questionnaire
(CSQ)

Kessler
Psychological
Distress Scale (K-
10)

e Parenting Stress
Index-Short Form
(PSI-SF)

Se realiz6 un andlisis de
resultados Pearson, para la
relacion del estrés parental y
la angustia psicoldgica. Se
reportaron valores p para
determinar la significancia
estadistica de los resultados.

Los resultados del estudio arrojan que el
estrés psicolégico como caracteristica y
sintomatologia se relaciona con el estrés
parental r = 0.807, p < 0.001, a medida que
aumenta el estrés psicoldgico, aumenta el
estrés parental.
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Alreconocer la sintomatologia que engloba al sindrome del cuidador en familiares
de nifo/as con TEA, se aprecia la existencia de: fatigabilidad, irritabilidad, sentimientos
de tristeza, pérdida de interés, tension muscular, respiracion acelerada, miedo y
preocupacion excesiva, cambios en la calidad del suefio, etc. Esta sintomatologia se

engloba en trastornos como: depresion ansiedad y estrés.

En el estudio realizado por Alibekova et al. (2022), demostraron que existe
sintomatologia de leve a severa, los padres evidencian niveles de estrés variados en la que
se incluyen cefaleas, falta de concentracion, agotamiento, tension; en ansiedad,
presentaron sensacion de peligro, agitacion, y aumento del ritmo cardiaco; y en sintomas
de depresion los padres presentan alteraciones del suefio, humor depresivo, falta de
esperanza en el futuro, y pérdida de interés etc. Sin embargo, se encontrd que el 37% de
los cuidadores presentaron sintomas significativos de depresion en el aspecto clinico.
Estos resultados guardan relacion con lo mencionado por Solaiman et al. (2022) quienes
demuestran que una parte de los padres padecen un trastorno depresivo mayor, algunos
experimentan ansiedad y otros un trastorno de panico.

Los niveles de depresion en el sexo femenino siendo las madres las que se
encargan del cuidado, muestran caracteristicas que afectan a la calidad de vida. Singh et
al. (2017) mencionan que las madres con carga subjetiva presentan agotamiento y
frustracion, lo que evoca niveles altos de depresion, estos resultados guardan consistencia
con lo evidenciado por Kousha et al. (2016) quienes indican que las madres presentan
sintomas depresivos altos y leves. Asi mismo se observa que el estrés parental mayor, se
relaciona con sintomas depresivos, cansancio, falta de apetito, falta de interés,

alteraciones del suefio, incluso pensamientos de muerte (Weitlauf et al., 2022). En un
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estudio propuesto por Eid et al. (2022) constatan que, el 35% de las madres poseen
sintomatologia depresiva moderada a severa

Respecto al estrés, Solaiman et al. (2022) demostraron que los padres
experimentan una carga moderada-severa, es asi que el analisis evidencia que algunos
padres fueron diagnosticados con algun trastorno psicolégico o estrés extremo. El estrés
psicolégico se relaciona con el estrés parental, es decir mientras aumenta el estrés
psicolégico, aumenta el estrés parental, dando como resultado, cefaleas, tension
muscular, excesiva preocupacion, sudar oracion, o taquicardia (Keenan et al., 2016). Los
resultados mencionados van en contra con lo mencionado por Hamidon et al. (2024)
quienes demuestran que los padres sometidos a analisis, no presentan niveles de estrés
por la carga de cuidado.

Kuhlthau et al. (2014) en relacién con los niveles de depresién y ansiedad,
muestran que los padres presentaron algin grado de dolor o malestar, evidenciando
ansiedad y depresion moderada-severa con sintomas como fatigabilidad, cefaleas,
extrema preocupacion, humor depresivo, alteracion en el suefio y la alimentacion,
temblores etc. Lo anterior mencionado guarda relacion con lo observado por van Niekerk
et al. (2023) en la carga de cuidado, los participantes presentaron una carga leve a
moderada, otros carga alta y carga minima o nula siendo la mayor parte mujeres. Existen
participantes que experimentan una sobrecarga intensa, ligera y otros que no
experimentan algun tipo de sobrecarga de cuidado (Rios et al., 2022). La alteracion del
suefio también se ve afectada por la sobrecarga de cuidado; Eid et al. (2022), indican
que las madres no poseen una buena calidad de suefio, evidenciando un efecto tardio al
momento de dormir y una ausencia de suefio y somnolencia diurna.

Las limitaciones que posee el presente trabajo de investigacion son, la cantidad de

estudios, ya que la mayoria se encuentran fuera del contexto Latinoamericano, la mayor
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parte de trabajos investigativos corresponden a sectores extranjeros de Asia, Africa y
Europa. Al no poseer similitud con nuestro entorno, y por la diferencia cultural puede
presentar una alteracion en los resultados que van encaminados al objetivo de la
investigacion.

Los resultados proporcionados por el estudio resultan de interés y relevancia, ya
que ayudan a la identificacion de un sindrome del cuidador en familiares de nifios/as con
TEA, de lamisma manera proporcionar el reconocimiento de distintos factores, trastornos
y por ende sintomatologia que pueden desencadenar dicho sindrome. Es asi como los
datos proporcionados brindaran apoyo en la prevencion e intervencion en la poblacién de

estudio.
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CAPITULO V. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

CONCLUSIONES

Entre los factores significativos predisponentes e importantes para que un familiar
a cargo de un nifio/a con TEA desencadene un sindrome del cuidador se concluye que la
falta de apoyo social es un factor clave en el aparecimiento de la enfermedad, el no contar
con una asistencia colaborativa para los cuidadores principales, ya sea en un contexto
formal o informal ocasiona un sindrome del cuidador, evocando sintomatologia ansiosa,
depresiva o de estrés. Asimismo, la ausencia de apoyo social evoca preocupacion y
desesperanza en los familiares; al no contar con una alianza filial o social, hace que la
susceptibilidad aumente. Por otra parte, también se concluye que, la relacion padre e hijo,
funciona como un factor predisponente, ya que, en el aspecto comunicativo, y al no
comprender los simbolismos sociales, desencadenan exaltacion e irritabilidad en los
familiares, por ende, la relacion padre e hijo son fuente de estrés en los cuidadores, lo que

produce sobrecarga en la asistencia.

La sintomatologia que sobresale en los grupos de estudio de analisis corresponde
a familiares que poseen depresion, ansiedad y estrés. Evidenciando que, la depresion
engloba cierta sintomatologia basica y clave en los cuidadores, estos poseen rangos de
depresion moderada a severa, destacando principalmente: falta de interés, dnimo
deprimido, fatigabilidad, abulia, problemas de suefio, donde existen despertares nocturno
y somnolencia. Existe también sintomas de ansiedad y estrés, como sintomas diana
existen: excesiva preocupacion por el futuro, espasmos, rigidez muscular, cefaleas,
sudoracion excesiva, irritabilidad, en ocasiones aislamiento y nauseas; por lo antes
mencionado hace que la sintomatologia principal de una persona con sindrome del

cuidador desencadene ciertos trastornos ya definidos en el estudio.
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RECOMENDACIONES

Se confia que las personas que poseen esta carga de cuidado y que desencadenen
un sindrome del cuidador, busquen o intensifiquen las redes de apoyo, esto puede ser, en
lugares de especialidades para dichos trastornos del neurodesarrollo, fundaciones, centros
de capacitaciones, e incluso centros de acopio, donde se pueda generar informacion y

apoyo social necesario para sobrellevar la intensidad en la carga de cuidado.

A los padres o familias que desencadenen sintomas de depresion, ansiedad, estrés,
y problemas psicologicos, se recomienda tomar en cuenta un proceso psicoterapéutico
individual o familiar, para asi adquirir técnicas y recursos que ayuden a equilibrar o
disminuir la sintomatologia; asi sobrellevar los niveles de frustracion, sobrecarga e

impacto por el cuidado al nifio/a con TEA.

Se recomienda abrir lineas de investigacion con respecto a la tematica del presente
estudio, guiadas en la poblacion que ejerce cuidado a los nifios/as que poseen autismo, ya
que aun se desconoce ciertos criterios, factores para su diagndstico y posibles
tratamientos. Es evidente que en el contexto latinoamericano no existen muchos estudios
que presenten informacion de estas variables, es asi que la captacion de nueva

informacion sea de apoyo e interés para futuros profesionales en la salud mental
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