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RESUMEN

El sindrome del cuidador es el desgaste fisico y emocional que presenta una persona que se
dedica al cuidado de otra con algun tipo de dependencia. En esta investigacion se describe de
manera particular a los cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista, la cual es
una condicion de vida que presenta alteraciones del lenguaje comprensivo o expresivo, en la
comunicacion, en las relaciones sociales y en las conductas repetitivas y estereotipadas, ademas
presenta comorbilidad con otros trastornos como el retraso mental y epilepsias de manera muy
estrecha. Es un verdadero reto para los cuidadores de personas con espectro autista,
generalmente los padres o familiares lidiar con las alteraciones de sus hijos, mientras esperan
por un diagndstico, que es muy demorado y costoso, ademas de ser confuso por ser una
condicion espectral. El objetivo de la investigacion fue contrastar informacion sobre el
sindrome del cuidador y el espectro autista, segin los autores consultados. Para ello se
procedid a realizar una revision bibliografica, la poblacién de estudio esta constituida por 1255
documentos publicados entre 2015 y 2020. Por medio de criterios de inclusion y exclusion se
obtuvo una muestra de 43 documentos de los cuales 24 son articulos cientificos, 12 son tesis
de pregrado y 7 documentos de caracter normativo. Se realizd el analisis y calificacion
metodoldgica de los articulos cientificos a través de la matriz Critical Review Form-
Quantitative Studies que consta de 19 items. Se concluye gue el sindrome del cuidador es un
tema poco conocido y que asociado al Trastorno de Espectro Autista se complica aun mas, ya
que, en busca de respuestas y soluciones para sus hijos, los cuidadores padecen este sindrome
sin recibir la atencion necesaria, descuidando su propia salud y deteriordndose fisica y

mentalmente.

Palabras Clave: Sindrome del cuidador, sobrecarga del cuidador, sindrome de burnout en
cuidadores, Autismo, Trastorno del Espectro Autista.

VI



ABSTRACT

Caregiver syndrome is the physical and emotional exhaustion that a person who is dedicated
to caring for another with some type of dependency presents. In this research, Autism Spectrum
Disorder people caregivers are described in a particular way, this life condition presents
alterations in understanding or expressive language, in communication, in social relationships
and in repetitive and stereotyped behaviors It also presents comorbidity with other disorders
such as mental retardation and epilepsies in a very narrow way. It is a real challenge for autism
spectrum caregivers, they usually are parents or relatives to deal with the alterations of their
children, while waiting for a diagnosis, which is very time-consuming and expensive, as well
as being confusing because it is a spectral condition. The objective of the research was to
contrast information on the caregiver syndrome and the autism spectrum, according to the
authors consulted. A bibliographic review was carried out for this purpose, the study population
is made up of 1255 documents published between 2015 and 2020. By means of inclusion and
exclusion criteria, a sample of 43 documents was obtained, of which 24 are scientific articles,
12 are undergraduate thesis and 7 normative documents. The analysis and methodological
qualification of the scientific articles was carried out through the Critical Review Form-
Quantitative Studies matrix, which consists of 19 items. It is concluded that the caregiver
syndrome is a kind of unknown issue and associated with Autism Spectrum Disorder is further
complicated, since caregivers, searching for answers and solutions for their children, they
suffer from this syndrome without receiving the necessary attention, ignoring and deteriorating
their own physical and mental health.

Key Words: Caregiver syndrome, caregiver overload, burnout syndrome in caregivers, Autism,

Autism Spectrum Disorder.

Reviewed by:

MsC. Edison Damian Escudero
ENGLISH PROFESSOR
C.C.0601890593



CAPITULO I: INTRODUCCION

El cuidador se presenta como aquella persona que provee de cuidados y ayuda en el
desenvolvimiento de la persona que depende de ellos; éste tiene un papel muy importante,
desde el momento de la concepcion y nacimiento los nifios requieren de cuidados, asi mismo
las personas con discapacidad, con enfermedades catastréficas, enfermedades mentales o el
adulto mayor ya sea que esté presente o no enfermedades neurodegenerativas necesitan de

cuidados especiales.

Se puede clasificar al cuidador segun su funcion en primario, secundario, formal e informal: el
cuidador primario es aquel que dedica la mayor parte de su tiempo y atencién a la persona
dependiente, en la mayoria de los casos son familiares y viven en el mismo domicilio. El
cuidador secundario serd quien conviva con la persona dependiente y apoye al cuidador
primario en menor medida. El cuidador formal desempefia un perfil profesional capacitado para
brindar cuidado a la persona dependiente, éste recibird una retribucion econémica o sueldo y
tendra un horario de trabajo. El cuidador informal quien pese a no tener estudios o estar
formalmente capacitado para el cuidado de una persona dependiente, lo cuida sin recibir
remuneracion, suelen ser familiares (Lalon y Urbano, 2017).

Generalmente los cuidadores presentan caracteristicas en comun, existe una prevalencia del
70,4% de la poblacion de sexo femenino, con una edad media entre 30 y 40 afios de edad. Son
los padres quienes se dedican al cuidado de sus hijos, quienes generalmente se encuentran en
unién de hecho, dedicados al hogar, con nivel de instruccién secundaria. Las personas
encuestadas manifestaron que requieren ayuda adicional para el cuidado y bienestar de sus
hijos con Trastorno de Espectro Autista (TEA) (Cobos, 2019).

Dentro del diario vivir, el ser humano cumple una rutina para desenvolverse en diferentes areas.
El cuidador cumple un sinnimero de actividades por el bienestar de la persona dependiente
desempefiando las siguientes funciones: cuidado.- en la que se dedica a todas las actividades
con precaucion, responsabilidad y esmero a nivel fisico y mental; asistencia.- hace referencia
al apoyo que brinda el cuidador para que la persona dependiente pueda desenvolverse en los
diferentes ambitos de su vida; atencion.- (esfuerzo mental) dirigida a un objetivo en especifico
(bienestar de la persona dependiente); tareas de apoyo emocional a la persona dependiente

frente a sentimientos de frustracion, ansiedad, desesperacion, tristeza, etc.; prestar atencion a



las necesidades fisicas entre las que destacan alimentacién, higiene, movilidad, descanso,

vestimenta, medicacion, etc. (Rivas y Ostiguin como se citd en Lalon y Urbano, 2017)

Al encargarse de las actividades antes descritas el cuidador se ve abocado a tensiones, las cuales
son el inicio del desarrollo al sindrome del cuidador. Este sindrome se da, tras presentar
sobrecarga debido al tiempo que el cuidador dedica a sus funciones, ademas del tipo de
actividades que debe realizar para la recuperacion y estabilidad de la persona que esta a su
cuidado, lo cual conlleva a descuidar su propia salud, desencadenando una serie de sintomas
que sin duda alguna afectan su bienestar y calidad de vida, sin embargo, generalmente no son
tomados en cuenta, suelen ser pasados por alto, al punto de tener que dejar obligatoriamente el
cuidado de la persona dependiente a cargo de otras personas y pasard a ser quien requiera

cuidados.

Romero (2019) lo define como el desgaste emocional y fisico que puede llegar a presentar una
persona que se dedica al cuidado de alguien dependiente, puede ser por discapacidad, por
alguna enfermedad o alteracion, que no le permita a ésta desenvolverse por sus propios medios,
esta serie de factores interfieren en su estilo de vida y terminan por alterar el desarrollo personal
en las diferentes areas del individuo.

Rizo y Raudez (2017) destacan el aislamiento social ya sea de amigos o familiares, cambios
abruptos en su estilo de vida, alteraciones a nivel cognitivo (memoria, atencion, razonamiento),
malestar fisico (malestar digestivo, sudoracion y temblores de manos, palpitaciones), consumo
excesivo de bebidas cafeinadas, alcohol, cigarrillo, pastillas para dormir o adiccién a otros
medicamentos, anhedonia (pérdida de interés por las actividades que antes disfrutaba), cambios
de humor (tristeza, melancolia, desesperanza, culpabilidad, ansiedad, desesperacion), cambios
en el peso (apetito) y alteraciones del suefio, se enferma a menudo (su sistema inmune se

debilita), ideas irracionales de dafio hacia si mismo o hacia la persona dependiente.

La Organizacion Mundial de la Salud OMS (2018) refiere que, alrededor del mundo mas de
mil millones de personas presenta algun tipo de discapacidad, lo que representa el 15% de la
poblacion mundial, por lo que existe un gran nimero de personas gque necesitan de un cuidador
para poder desarrollarse, lo cual se convierte en un tema de estudio de gran interés y pese a que
la mayoria de estudios se han enfocado en los cuidadores de adultos mayores, se puede notar

la inclinacion que existe a investigar este tema en otros casos de dependencia. Ademas, se



resalta que el 32% de los cuidadores presentan un alto nivel de sobrecarga, y un 19% presenta
colapso moderado; destacando que como consecuencia del sindrome del cuidador se encuentra
el deterioro de salud tanto del cuidador como del dependiente. (Anft, Bogardus, lanzito, Jensen,
y Keating. 2017).

En México se estima que alrededor del 47,8% de adultos mayores padece algun tipo de
discapacidad por lo que requieren de la ayuda de cuidadores informales, quienes generalmente
son los familiares y que sin entrenamiento y sin las técnicas adecuadas éstas personas llegaran
a un colapso ocasionado por el cansancio extremo produciendo el sindrome del cuidador

colapsado o quemado.

EL Instituto Nacional de Estadistica (INE) de Espafia menciona que hay 8573985 de adultos
mayores lo que supone que el 18,4% de la poblacidon requiere de cuidados, ademas la esperanza
de vida esta en aumento por lo que la Organizacion de Naciones Unidas (ONU) estima que
para el 2051 el 21,8% de la poblacion superara los sesenta afios de edad y el 4,4% los ochenta
afios por lo que refiere un tema de gran importancia puesto que para gque exista una sociedad
productiva y prospera se debe velar por su bienestar, en este caso darle importancia a la salud
de los cuidadores. (Pizarro, 2020)

En Estados Unidos se estima que alrededor de 40 millones que equivale al 16,6% de la
poblacion total, brindan cuidados no remunerados, es decir son cuidadores informales y al
menos una cuarta parte de estos llevan un minimo de cinco afos ejerciendo esta funcion, el 7%
de estos cuidadores vive a mas de dos horas de la residencia del dependiente, el 60% de
cuidadores son mujeres, al redeor de 2 millones de estadounidenses cuidan de sus propios hijos

adultos, el 13% de los cuidadores ayudan a un amigo o vecino.

Pese a ser un tema del que no hay muchas estadisticas a nivel nacional, en la provincia de Loja
se realiz6 un estudio acerca del sindrome del cuidador en el que Quinche. A., y Rios. A. (2017)
con una poblacion de 2050 individuos y una muestra de 397 cuidadores; obtuvieron que el
74.6% de los cuidadores de personas con discapacidad grave y muy grave son afectadas con el
sindrome del cuidador; de estas personas diagnosticadas con la afectacion el 64.74% presentan
sobrecarga intensa, ademas obtuvieron resultados en los que afirman que mas del 80% de
cuidadores presentan alteraciones a nivel psicolégico entre las que estan depresion, ansiedad y

estrés.



Al dedicarse al cuidado de una persona dependiente, diferentes areas del cuidador son afectadas
ya que su rutina diaria, independencia, estilo de vida, relaciones sociales y principalmente la
vida laboral generalmente cambian de forma repentina convirtiéndose en factores de riesgo.
Puente como citd a Peinado y Garcés (2019) menciona que los factores de riesgo se dividen en
3 grupos:

Factores producidos por la enfermedad. - se tendran en cuenta la manera de afrontar el
diagnostico y enfermedad que presente la persona dependiente, la gravedad y comorbilidad de
ésta, el tiempo en que haya tardado en ser diagnosticada (en varios casos el cuidador ya esta
cansado incluso antes de recibir el diagnéstico de la persona dependiente), duracion de la
enfermedad, desinformacién acerca de la enfermedad o condicion (evolucion y tratamiento) de

la persona dependiente y gastos econémicos.

Estresores generados por las caracteristicas del cuidador y ciertas variables contextuales. —
intervienen las caracteristicas sociodemogréaficas del cuidador como sexo y edad; factores

socioecondmicos como el sueldo que percibe y estrato social, asi como el estado de salud.

Las redes de apoyo con las que cuenta el cuidador. - puesto que a menor apoyo con las tareas
de cuidado el cuidador deberd dedicar mayor tiempo y esfuerzo al momento de cuidar al

dependiente.

Dentro de este grupo tenemos el que hace referencia a una condicion espectral, es decir, que
este trastorno se manifiesta de manera diferente en cada paciente en cuanto refiere a la
sintomatologia al momento de ser diagnosticado; la OMS (2019) lo define como un grupo de
alteraciones dentro de la conducta social, la comunicacion, y el lenguaje, ademas de presentar

un sinnimero de actividades e intereses restringidos y estereotipados.

En Ecuador existe la Asociacion de Padres y Amigos para la Defensa de los Derechos de
Personas con Autismo (APADA), han emitido su definicion del autismo a través de la
Universidad Andina Simén Bolivar (UASB) es asi que Lépez (2017) lo definié “como un
espectro de condiciones multidiversas, que interfieren en los procesos de tipo comunicativo-
relacional, en el procesamiento de la informacion, en la capacidad sensoperceptiva, y que se

manifiesta en una marcada diferencia de la consciencia individual y social”. (p. 204) esta



definicion se obtuvo tras encuestas realizadas a 300 padres de personas con Autismo y acorde

a las propias vivencias de los miembros de APADA.

Este trastorno comienza en la infancia, etapa en la cual todo nifio necesita de cuidados y mas
aun si éste presenta una condicion especial en la que en mucho de los casos se sumerge en su
mundo, como si las personas que estan a su alrededor no existieran llevando a los padres incluso
a pensar que tienen problemas auditivos, lo cual genera una serie de gastos econémicos, fisicos
y emocionales en pruebas y examenes por y la preocupacion de saber qué es lo que ocurre con
el desarrollo de sus hijos, més ain cuando estos nifios presentan conductas autolesivas,
problemas con la alimentacion, crisis por los cambios de rutina o al percibir ciertos estimulos
sensoriales de manera intensa, principalmente a nivel auditivo y visual lo cual puede
desencadenar conductas inapropiadas para la sociedad catalogandolos en varias ocasiones
como nifios problema o consentidos, convirtiéndose en muchos de los casos la sociedad en un
agente estresor, tanto para el nifio como para quienes lo rodean, generalmente los padres de

familia pueden llegar a ser discriminados por ser aparentemente consentidores con sus hijos.

El espectro autista es estudiado a lo largo del tiempo, pero continla siendo un enigma debido
a las diferentes formas en que se manifiesta y a la dificultad al momento de ser diagnosticado.
La OMS (2019) lo define como un grupo de alteraciones en la esfera social, la comunicacién
y el lenguaje ademas de intereses y actividades restringidas, estereotipadas y repetitivas; por
su parte el Ministerio de Salud Publica del Ecuador para la emision del diagnéstico de TEA se
acoge a los criterios del Manual Diagnéstico CIE-10 clasificacion de los trastornos mentales y
del comportamiento, sin embargo también se respalda en el Manual diagnostico y estadistico
de los trastornos mentales DSM-V de esta manera se procede a describir los criterios

diagndsticos de estos manuales y a hacer una diferenciacion de los mismos.

Criterios Diagnosticos del Trastorno de Espectro Autista (F 84) segun el CIE-10:

A. Presencia de desarrollo anormal o alterado desde antes de los tres afios de edad. Deben
estar presente en al menos una de las siguientes areas:
1. Lenguaje receptivo o expresivo utilizado para la comunicacion social.
2. Desarrollo de lazos sociales selectivos o interaccidn social reciproca.
3. Juego y manejo de simbolos en el mismo.

B. Deben estar presente al menos seis de los siguientes sintomas:



1. Alteracion cualitativa de la interaccion social reciproca.

a.

Fracaso en la utilizacion adecuada del contacto visual, expresion facial, postura
corporal y gestos de la interaccion social.

Fracaso del desarrollo de relaciones con otros nifios que impliquen compartir
intereses, actividades y emociones.

Ausencia de reciprocidad socio-emocional.

Ausencia de interés en compartir las alegrias, los intereses o logros con otros

individuos.

2. Alteracion cualitativa en la comunicacion. Por lo menos una de las siguientes:

a.
b.

Retraso o ausencia total del desarrollo del lenguaje expresivo.

Fracaso para iniciar o0 mantener una conversacion

Uso estereotipado y repetitivo del leguaje.

Ausencia de juegos de simulacién espontdneos o ausencia de juego social

imitativo

3. Presencia de formas restrictivas, repetitivas y estereotipadas del comportamiento, los

intereses y la actividad en general. Debe presentar al menos una de las siguientes

anomalias:

a.

Dedicacidon apasionada por uno 0 mas comportamientos estereotipados anormales
en su contenido.

Rutinas o rituales especificos carentes de proposito aparente.

Manierismos motores estereotipados y repetitivos con palmadas o retorcimiento
de manos o dedos o del cuerpo completo.

Preocupacion por partes aisladas de los objetos o por elementos ajenos a las

funciones propias de los objetos.

C. El cuadro clinico no se puede atribuir a otras variedades de trastorno. (OMS, 2000)

Criterios diagnosticos del Trastorno de Espectro Autista (299.00) segun el DSM-V:

A. Deficiencias persistentes en la comunicacion e interaccion social.

1. Deficiencias en la reciprocidad socioemocional.

2. Deficiencias en las conductas comunicativas no verbales.

3. Deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones.

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, que se

manifiesten en dos o mas de los siguientes puntos.



Movimientos, o habla repetitivos o estereotipados.
Rutinas estrictas o rituales de comportamiento verbal y no verbal.

Intereses restringidos y fijos.

A w0 np e

Hiper o hiporreactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos
sensoriales del entorno.
C. Sintomas presentes en las primeras etapas del desarrollo.
D. Los sintomas provocan deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras
areas importantes de la vida.
E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual.
*El grado de autismo se determina en funcién del deterioro del lenguaje y las estereotipias;

ademas de la ayuda que necesite para desarrollarse diariamente. (APA, 2014)

Dentro de los criterios diagndsticos se puede denotar la semejanza que existe tanto en el CIE-
10 como en el DSM-5 en los que existe un predominio de alteraciones del lenguaje
comprensivo y expresivo, en la conducta estereotipada y repetitiva y en el area social; ademas
de ser especificos en que otros trastornos de desarrollo no se deben sobreponer al TEA. La
divergencia que existe al momento de emitir un diagnostico es que en el DSM-V se hace una
diferenciacion de la gravedad del autismo en funcién del lenguaje y las estereotipas que

presente el individuo; que debe ser especificada en el informe.

APA (2014) en el DSM-V hace referencia a 3 niveles de autismo, grado 1 hace referencia a la
persona con TEA que necesita ayuda para desenvolverse normalmente en sus actividades
diarias, presenta dificultad con las interacciones sociales; grado 2 necesita ayuda notable,
presenta dificultades en la comunicacion social, verbal y no verbal, problemas sociales incluso
con ayuda, inflexibilidad y dificultad para hacer frente a los cambios; y el grado 3 se presenta
en las personas con TEA que presentan ayuda muy notable, inflexibilidad del comportamiento
frente a los cambios son evidentes, ademas de otros comportamientos restringidos, el problema

de comunicacion y de relacionarse socialmente hace que sean personas muy dependientes.

La OMS (2019) refiere que uno de cada ciento sesenta nifios presenta TEA teniendo en cuenta
que la prevalencia de estos trastornos aumenta considerablemente; ademas, es importante
reconocer que en muchos paises de escasos recursos no hay cifras oficiales. Acotando a lo antes
mencionado el TEA no siempre es bien diagnosticado, pues al ser un espectro (manifestacion

de diferente sintomatologia en cada individuo), se puede confundir con otro tipo de alteraciones



lo cual complica el hecho de contar con cifras auténticas tanto a nivel nacional como mundial,
es asi como se puede denotar que en paises mas desarrollados como lo es Estados Unidos se

encuentran estudios de prevalencia que incluso sobrepasan las estadisticas dadas por la OMS.

Segun el Instituto para Medidas y Evaluacién de la Salud de Inglaterra, en el afio 2015,
la prevalencia en el mundo del TEA en nifios menores de 5 afios fue del 0,12% con un
cambio de porcentaje anual del 0,037%. En nifios de 5 a 14 afios la prevalencia fue de
1,34% con un cambio de porcentaje anual del 0,029%. En América Latina y el Caribe,
en nifios menores de 5 afios, en el mismo afio, se dio una prevalencia del 0,27% con un
cambio de porcentaje anual del 0,0027% y en la poblacion de 5 a 14 afios una
prevalencia de 1,73% con un cambio del porcentaje anual del 0,023%. En el Ecuador,
en la poblacion menor de 5 afios, en el 2015 fue del 0,28% (0,18% - 0,41%) con un
cambio del porcentaje anual del 0,0069% y en la poblacion de 5 a 14 afios la prevalencia
fue del 1,7% (1,29 — 2,15%) con un cambio del porcentaje anual del 0,016%.
(Ministerio de Salud Publica, 2017, p.17)

A nivel nacional, el Ministerio de Salud Publica (MSP) (2017) refiere que en Ecuador hasta el
afio 2016 se registraron 1266 personas con espectro autista; de éstas se ha realizado una
subdivision en la que 254 presentan autismo atipico, 792 fueron registradas de autismo en la
nifiez: 205 diagnosticadas con sindrome de Asperger y 15 con sindrome de Rett (pérdida
progresiva de las habilidades motoras); notdndose un nimero importante de personas que
dependen de un cuidador para realizar sus actividades, e incluso hay personas que no pueden
realizar ninguna actividad ni siquiera con ayuda; dando a notar los diferentes tipos y grados del
espectro autista que se presenta dependiendo asi de los cuidadores, percibiéndose un alto

porcentaje de cuidadores que podrian presentar el sindrome del cuidador.

El MSP (2017) en su guia de préactica clinica del TEA manifiesta que existen 3 casos de
Autismo en la provincia de Chimborazo, sin embargo, el mismo MSP hizo declaraciones al
diario el Heraldo (2019) de un diagnostico de 3037 personas con TEA a nivel nacional y en
Chimborazo en la ciudad Riobamba se han registrado 12 casos. A respecto se puede acotar que
el TEA al ser catalogado como una discapacidad se encuentra en el grupo de discapacidad
psicosocial, aunque si existe comorbilidad con el retraso mental, con mayor predominio en esta

Gltima integrara el grupo de discapacidad intelectual, asi el Consejo Nacional para la igualdad



de Discapacidad- CONADIS (2021) refieren que existe un 5.45% de personas con discapacidad

psicosocial y 22.94% con discapacidad intelectual a nivel nacional.

Un estudio realizado en la ciudad de Cuenca en el Centro de Rehabilitacion Integral
Especializado N°5 (CRIE N°5) en el Periodo enero- agosto 2015 realizaron un reporte de casos
de autismo por grupos etarios a través del sistema CIE-10 en el que se obtuvieron 266 casos de
personas entre 1 y 19 afios es decir con autismo en la infancia y 26 casos autismo atipico
comprendido entre los 5 y 14 afios (MSP, 2017).

En la provincia de Chimborazo, Berrones y Larrea (2018) realizaron un estudio a poblacion
indigena y mestiza en el que se da a conocer un nimero alarmante de 60 personas con TEA
que no han sido contabilizados por el Ministerio de Salud Publica y que ademas, denotan las
necesidades de capacitacion acerca del tema, los cuidadores son guiados por un Yachay y
aquejan de la falta de apoyo de las instituciones y principalmente de la discriminacion que
reciben por parte de la comunidad, dandose a notar en las familias no solo la sobrecarga fisica,
de tratar a la persona dependiente como un regalo o castigo divino, sino también la emocional

al sentirse discriminados y aislados por la sociedad.

En Ecuador el TEA es un tema que lucha a diario por un poco de interés, la visual carencia de
estadisticas reales y confiables a nivel nacional y los estudios de este lo denotan. Al querer
hablar entonces de un tema muy poco estudiado los esfuerzos son muchos y los recursos
limitados, mas aln cuando se habla de la persona detrds de alguien con TEA, quien
aparentemente no necesita ayuda. He alli la relevancia de llevar a cabo esta investigacion,
dando a notar un problema desconocido para algunos e irrelevante para otros que le dan poca
importancia hasta verse devastados por la sobrecarga, incapacitandolos para brindar una
atencion Optima y eficaz a las personas dependiente.

Por los antecedentes expuestos, el presente estudio se enfoca en dar esa ayuda por medio de
informacion, que como es de conocimiento, el informarse es abrirse plenamente a un sin
namero de opciones, las cuales permiten una recoleccion significativa de datos relevantes sobre
el sindrome del cuidador de personas con TEA 'y en el presente caso psicoeducar a las personas
acerca del tema y que los cuidadores puedan afrontar la problematica, para de esta manera,
contrarrestar la sobrecarga fisica y emocional existente en el cuidador, quien en la mayoria de

casos ademas de ser padre asume el rol de cuidador, para lo cual no esta plenamente capacitado,



ocasionando un deterioro en su salud; es asi que se proponen estrategias de afrontamiento para
mejorar asi la calidad de vida de los cuidadores. Si no se pudiera cumplir con el objetivo de
contrarrestar el sindrome del cuidador o mejorar su calidad de vida a través de estrategias de
afrontamiento el sindrome continuara generando complicaciones a las personas

incapacitandolas para cuidar a la persona dependiente.

Lo mencionado lleva a formular la siguiente pregunta de investigacion: ;Coémo afecta el

espectro autista a los cuidadores para que se presente el sindrome del cuidador?

OBJETIVOS

Objetivo General:
o Caracterizar el sindrome del cuidador en el espectro autista.

Obijetivos Especificos:

o Identificar la sintomatologia del sindrome del cuidador, segiin dimensiones
establecidas por diferentes autores.
o Describir las caracteristicas del espectro autista que conlleva al desarrollo de la
sintomatologia de la sobrecarga en sus cuidadores.

o Proponer acciones de psicoeducacion para contrarrestar el sindrome del

cuidador asociado al espectro autista.
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CAPITULO II: METODOLOGIA

El presente estudio es de nivel descriptivo, se caracterizaron las variables sindrome del
cuidador y espectro autista; es de disefio transversal, porque se realizd en el periodo
comprendido de mayo 2020- abril 2021, y es retrospectivo, debido a que se analizé la

informacion de estudios ya realizados sobre las variables de interés para el investigador.

La investigacion consiste en una revision bibliografica, método que sintetiza resultados de
investigaciones anteriores de manera sistémica y ordenada, ademas facilita la construccion de
un analisis, que contribuye a ampliar los conocimientos sobre el sindrome del cuidador en el

espectro autista.

Se realizo la busqueda y analisis de literatura cientifica sobre el tema de estudio en bases de
datos electronicos como: DIALNET, ELIBRO, REDALYC, ELSEVIER, SCIELO, Google
Académico, con la consecuente recuperacion de articulos cientificos internacionales en paginas
indexadas como Scielo y Scopus, paginas oficiales como la Organizacién Mundial de la Salud,
Ministerios de Salud Publica , Instituto Nacional de Estadistica y Censos, Consejo Nacional de
Discapacidad de Ecuador (CONADIS), vy revistas cientificas de Ecuador, Brasil, México,
Colombia, Peru, disponibles en el formato de textos completos y con acceso libre a los

investigadores.

Se procedio a la triangulacion a través de una tabla comparativa de los diferentes autores en los
que se logré analizar similitudes y diferencias en el tratamiento del tema aplicando el
pensamiento critico. En esta tabla se encuentra informacion sobre la identificacion del
documento y autores, afio de publicacidn, objetivos del estudio, caracteristicas metodoldgicas,
resultados y conclusiones. La presentacion de los resultado y analisis de los datos obtenidos

son descriptivos.

Poblacion

La poblacién de estudio estad constituida por N=1255 documentos cientificos revisados y
seleccionados sobre el sindrome del cuidador en el espectro autista y temas afines como efectos
psicologicos en los cuidadores de personas con TEA, calidad de vida de los cuidadores

publicados en revistas indexadas, desde el afio 2015 hasta el 2020.
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Muestra

En el estudio se utilizd un muestreo no probabilistico constituido por 43 documentos cientificos
que fueron seleccionados a través de criterios de inclusién y exclusion, sobre el tema sindrome

del cuidador en el espectro autista, publicados en los ultimos 5 afios.

Se utilizaron 6 articulos cientificos de la revista Scielo, 3 de Dialnet, 1 de Conducta Cientifica.
Revista de Investigacion en Psicologia, 1 Revistas Académicas USMA Investigacion y
pensamiento critico, 4 de Latindex, 14 de Google Scholar, 1 de Conference Proceedings
UTMACH, 1 del Libro de Memorias XVII, 1 Seminario Internacional de salud, alimentacion
y nutricién humana, Libro de Memorias. Il Seminario Internacional de Promocion de la Salud,
2 Elsevier, 1 en Lilacs (Revista Cientifica Digital INSPILIP), 4 de la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), 1 del Ministerio de Salud Publica (MSP).

Del total de la bibliografia utilizada 24 son articulos cientificos, 12 son tesis de pregrado y 7

documentos de caracter normativo.

Criterios de Inclusién
e Articulos cientificos de los ultimos 5 afios (entre los afios 2015 y el 2020).
e Articulos con temas afines al sindrome del cuidador como sobrecarga del cuidador,
sindrome de burnout en cuidadores, calidad de vida del cuidador y efectos psicoldgicos en
el cuidador.
e Articulos en espafiol, inglés y portugués.
e Documentos Normativos.

e Estudios cualitativos y cuantitativos (Tesis).

Criterios de Exclusion

e Articulos que tengan algun valor econdémico para acceder a ellos.

Cuadro 2: Algoritmo de Busqueda

. Tipo de Criterio Seleccionado Descartado
Secuencias Documento que ! Resultado
b de basqueda S S
uscar
Documentos Trastorno del 48 7 41

cientificos del TEA Espectro
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emitidos por la
OMS, y el
Ministerio de
Salud Publica del
Ecuador.

Busqueda de
documentos
cientificos sobre el
sindrome del
cuidador y el
Espectro autista
publicados entre el
2015 y el 2020
Busqueda de
documentos
cientificos sobre
guias de atencion e
intervencion en el
sindrome del
cuidador.
Busqueda de tesis
de tercer y cuarto
nivel en relacion a
sindrome del
cuidador y el
espectro autista.

Autista OMS
AND
Ministerio de
Salud
Pablica de
Ecuador

Sindrome del
Cuidador
AND
Espectro
Autista

Sindrome del
cuidador
SAME
tratamiento

Tesis del
Sindrome del
Cuidador OR

Espectro

autista

Total de documentos consultados

600 21 579
250 3 246
400 12 388
1298 43 1255

Para determinar la calidad metodoldgica de los articulos cientificos incluidos en el presente

estudio (n=24/43), se utilizo la clasificacion realizada por Law et al., conocida como Critical
Review Form- Quantitative Studies (CRF-QS).

La matriz CRF-QS fue desarrollada por el Mc Master University Occuptional Therapy

Evidence- Based Practice Research Group en 1998 con el fin de evaluar la calidad de los

articulos cientificos, tomando en cuenta 19 items puntuados 1 en caso de dar cumplimiento a

los parametros planteados y 0 en caso contrario dando como limite superior 19, siendo asi que

a mayor cumplimiento de los pardmetros, mayor puntuacion y mejor calidad metodoldgica. A

continuacién, se describen los pardmetros sujetos a calificacion.

Criterios . No Elementos a valorar
items
F'ensil;giid del 1 Objetivos precisos, concisos, medibles y alcanzables
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Literatura 2 Relevante para el estudio
- 3 Adecuacion al tipo de estudio
Disefio -
4 No presencia de sesgos
5 Descripcion de la muestra
Muestra 6 Justificacion del tamafio de la muestra
7 Consentimiento informado
. 8 Validez de las medidas
Medicidn — -
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 analisis estadistico
15 Abandonos
16 Importancia de los resultados para la clinica
Conclusion e
implicacion clinica de 17 Conclusiones coherentes
los resultados
18 Inf_orme de la ampliacion clinica de los resultados
obtenidos.
19 Limitaciones del estudio

Fuente: Law (1998)

Law, (1998) refiere que la categorizacion del grado de calidad metodoldgica de los documentos

cientificos considera 5 niveles, cuyos valores oscilan entre el 0 y el 19; siendo:

e Pobre calidad metodologica < 11 criterios.

e Aceptable calidad metodoldgica entre 12 y 13 criterios.
e Buena calidad metodoldgica entre 14 y 15 criterios.

e Muy buena calidad metodoldgica entre 16 y 17 criterios.

e Excelente calidad metodologica >18 criterios.

A continuacion se presenta el proceso de calificacion de la calidad metodoldgica de los 24

articulos cientificos escogidos por medio de criterios de inclusion y exclusion .
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Cuadro 2: Matriz Critical Review Form- Quantitative Studies (CRF-QS)

Total | Categoria
puntos | de calidad
N° Titulo del documento 1011|1213 |14|15|16 |17 |18 |19 )
alcanza | metodoldgi
dos ca
Autismo en Ecuador: un grupo
1 ) . 11,1111 21]1 1|1 19/19 |Excelente
social en espera de atencion.
La Cuidadora de Personas
discapacitadas en Ecuador. El
2 1{1(0|2 (212|212 (1|2 1|1/ 18/19 |Muybuena
caso de las beneficiarias del
bono Joaquin Gallegos Lara.
Impacto psicosocial del
diagndstico del Trastorno del
3 ) 1(1/1 /1111111 17/19 |Muybuena
Espectro Autista (TEA) en los
principales cuidadores.
Desafios y derechos de la
familia 'y cuidadores de
4 1(1/1]1|0{1|1/1/|0|0] 16/19 |Muybuena

portadores del trastorno del

espectro autista.
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Alexitimia y Sindrome del
cuidador primario: una revision

conceptual

15/19

Buena

calidad

Un paciente con Sindrome del

cuidador quemado

14/19

Buena

calidad

Percepcion de la calidad de vida
de los padres y cuidadores de
personas con Trastorno del
Espectro Autista (TEA)

16/19

Muy buena

Diferencias del duelo vy
afrontamiento de los padres de

nifos con espectro autista

16/19

Muy buena

Influencia de la resiliencia en la
sobrecarga subjetiva de madres
de nifios con trastorno del

espectro autista

19/19

Excelente

10

Sindrome de carga y calidad de
vida del cuidador de pacientes

pediatricos.

18/19

Muy buena
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11

Carga del cuidador informal de
nino con el trastorno del

espectro autista.

19/19

Excelente

12

Autoeficacia de los cuidadores
de nifios con trastorno del

espectro autista

18/19

Muy buena

13

Effects of a  cognitive-
behavioral intervention program
on the health of caregivers of
people with autism spectrum

disorder.

18/19

Muy buena

14

Autoeficacia de cuidadores de
familiares nifos/as con
Trastorno del Espectro Autista:

revision integrativa.

19/19

Excelente

15

Trastorno del espectro autista:
calidad de vida y el estrés en
cuidadores- Revision de la

literatura.

18/19

Muy buena

16

Capacitacdo  parental  para

comunicagdo  funcional e

18/19

Muy buena
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manejo de comportamentos
disruptivos em individuos com

Transtorno do Espectro Autista.

17

Qualidade de vida de maes de
criangas com Transtorno do

Espectro Autista

18/19

Muy buena

18

Estudio de eficacia de una
intervencion psicoeduactiva
para la reduccion de la
sobrecarga del cuidador
principal de personas con
discapacidad intelectual:
Analisis de linea base del

estudio educa-1V

18/19

Muy buena

19

Afrontamiento, estrés parental y
calidad de wvida de los
cuidadores  principales  de

personas con TEA.

19/19

Excelente

20

Percepciones y Conocimientos

acerca del Espectro Autista en

19/19

Excelente
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Poblacion Indigena y Mestiza de
la Provincia de Chimborazo.

21

Autismo: Familia y Comunidad:

Aspectos Bioéticos.

19/19

Excelente

22

Relacion del sindrome del
cuidador con la funcionalidad
familiar de personas con
discapacidad, Loja, 2016.

19/19

Excelente

23

La determinacién social del
autismo en poblacién infantil

ecuatoriana

17/19

Muy buena

24

Experiencias vividas en
madres/padres cuidadores de
nifos/nifas con Trastorno del

Espectro Autista.

18/19

Excelente
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Técnicas y procedimientos

Para la seleccion de documentos y articulos cientificos se emple0 la técnica de recoleccion
de informacién , es asi que para escoger informacién adecuada y oportuna se realiz6 un proceso
en que se ejecutd un algoritmo de busqueda en que los documentos y articulos cientificos
tuvieron que ser elegidos a través de criterios de inclusién y exclusion, para luego someterse a
una calificacion metodologica por medio de la matriz CRF-QS antes mencionada para realizar
un andlisis general de los articulos y usarlos como respaldo para esta investigacion. Este

proceso permitid alcanzar los objetivos propuestos obteniendo los siguientes datos relevantes:

e Conceptualizacion de: Sindrome del cuidador, Autismo, estrategias de afrontamiento.
e Datos estadisticos sobre Sindrome del cuidador y Autismo.
e Sintomatologia y caracteristicas del sindrome del cuidador y el espectro autista.

e Informacidn relevante acerca del sindrome del cuidador en el espectro autista.

Meétodo de Estudio

Para el compendio de la informacion utilizada se tomaron en cuenta los aspectos éticos de la

investigacion y se emplearon los siguientes métodos del nivel tedrico:

Inductivo- Deductivo. - se empled para la compilacion de informacion referente a los datos
generales del sindrome del cuidador para de esta manera a partir de los resultados obtenidos

Ilegar a conclusiones especificas sobre el sindrome del cuidador en el espectro autista.

Analitico-sintético. - permitié realizar un analisis minucioso de los articulos cientificos
relacionado con el sindrome del cuidador partiendo desde la conceptualizacion hasta las

caracteristicas del autismo que conllevan a presentar la sobrecarga.

Consideraciones éticas

El presente trabajo de investigacion bibliografica se desarrolld tomando en cuenta los
principios bioéticos de autonomia, beneficencia, justicia y no maleficencia en cuanto al manejo

de informacion obtenida se refiere.
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CAPITULO IIl. DESARROLLO

Tras el analisis de los documentos recolectados de las diferentes revistas indexadas y a traves
de los criterios de inclusién se ha logrado integrar todos los criterios de inclusién acerca del
sindrome del cuidador en el espectro autista, la sintomatologia presente segin las dimensiones
propuestas por los diferentes autores, las caracteristicas del sindrome del cuidador en el
espectro autista y las complicaciones que se presentan en el TEA y que generan dependencia,
por lo tanto requieren de un cuidador mismo que tras largas jornadas de cuidado y atencion al

dependiente presenta sobrecarga

El objetivo principal del estudio es caracterizar el sindrome del cuidador en el espectro autista,
como bien se ha planteado el sindrome del cuidador es catalogado como el desgaste fisico y
emocional que puede presentar un cuidador tras el cuidado constante de una persona
dependiente. Si bien es cierto no es reconocido como tal por la OMS, en la clinica se puede ver
reflejado en los cuidadores como depresion, ansiedad, estrés, neurastenia, etc., sin embargo
hace alusion al sindrome de burnout que fue descrito por Freudenberguer en 1974 como
<burden> que traducido del inglés significa estar quemado (indicador de agotamiento mental,
fisico y emocional) (Puente, 2019). La OMS lo clasifico en el CIE-11 para ser diagnosticado
como tal a partir del 2022; debido a esto se puede denotar la falta de estadisticas oficiales y el
desconocimiento acerca del tema. Tras los descrito, se denota que el sindrome del cuidador
debe ser atendido de manera multidisciplinaria e integral, no de manera aislada la persona con
TEA o el cuidador sino méas bien en conjunto todas las partes implicadas, incluso los familiares

0 quienes rodean a estas personas.

Mediante el contraste de la informacion planteada, de manera compatible los diferentes autores
citados de articulos cientificos, tesis y documentos normativos, han expuesto la
conceptualizaciéon de sindrome del cuidador, autismo y estrategias de afrontamiento;
sintomatologia y caracteristicas del sindrome del cuidador y el espectro autista y demas
informacion relevante acerca de la caracterizacion del sindrome del cuidador en el espectro
autista, para de esta manera hacer un anélisis amplio del tema propuesto y que esta informacion
permita proponer estrategias de afrontamiento para lograr contrarrestar la sintomatologia que

genera sobrecarga en el cuidador.
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Cuadro 3: Sintomatologia del Sindrome del cuidador seguiin dimensiones establecidas por

diferentes autores

Autores Dimension Caracteristicas

Martinez, 2020; Bejar, | Psicoldgica Dolores de cabeza, ansiedad, estrés,

Costas, Dominguez, depresién, cansancio, debilidad, indefension,

Dorta, Figueira, desconcentracion, irritabilidad, impaciencia,

Garrido.... Gonzalez, insomnio, palpitaciones, cambios de humor,

2017. resentimiento, apatia, desesperanza,
descuido del autocuidado por falta de tiempo,
desinterés en las actividades de ocio,
aislamiento familiar y social.

Puente, 2019; Acosta, | Fisica Trastornos osteomusculares y dolencias

2017;  Cobos, 2019; asociadas, patologias cardiovasculares,

Durén, Garcia, trastornos gastrointestinales, alteraciones del

Fernandez, Sanjurjo, sistema inmunoldgico, problemas

2016; Alpizar, Garcia, respiratorios.

Guzman, 2019. Psicoldgica 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 Yy
concentracion, etc.), problemas emocionales
(tristeza, preocupacion, soledad,
irritabilidad, culpabilidad, depresion)

CENETEC, 2015; | Fisica Cefalea y cansancio, trastornos del suefio,

Cardenas, Granada, problemas osteomusculares que estan

Zarate, 2020. directamente relacionados con las principales
cargas fisicas de la situacion en la que se
encuentran, alergias, afecciones de la piel,
lumbalgias, trastornos  gastricos e
intestinales.

Psicologica Depresion, ansiedad y trastornos del suefio.

Social Falta de apoyo familiar, restriccion del
tiempo libre, pérdida de interés por otras
actividades, aislamiento, cargas economicas,
dificultades en la vida laboral, alteraciones o
disfunciones familiares, repercusion en su
estado general de salud.

Lalén y Urbano, 2017; | Fisica Péerdida de energia, fatiga, cansancio cronico,

Hartmann y Fundacion palpitaciones, molestias digestivas,

Hospital Sant Jaume i temblores de manos, jaqueca, alteracion en el

Santa Magdalena, 2018. apetito, empeoramiento en la salud general.

Psicologica Cambios del estado de animo, presencia de

sentimientos de tristeza y culpa, duelo, dar
demasiada importancia a los pequefios
detalles, problemas de memoria,
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Conductual Alteracion del suefio; consumo excesivo de
bebidas con cafeina, alcohol y tabaco;
trastornos alimentarios; actos rutinarios
como ordenar; hiperactividad desasosegada.
Social Aislamiento; tratar a personas de la familia
de forma menos amable de lo habitual, menor
interés en actividades y personas que
anteriormente eran objetos de interés,
verglienza por la conducta del dependiente,
ausencia de vida social, problemas en el lugar
de trabajo.

Martinez (2020) menciona sintomatologia psicoldgica dentro de la que destaca: ansiedad,
estrés, depresion, cansancio, debilidad, indefension, desconcentracion, irritabilidad,
impaciencia, insomnio, tension muscular, palpitaciones, cambios de humor, resentimiento,
apatia, desesperanza, descuido del autocuidado por falta de tiempo, desinterés en las
actividades de ocio, aislamiento familiar y social. Se denota esta sintomatologia ya que es un
estudio psicologico, en el que la sintomatologia fisica se atribuye como consecuencia del
desequilibrio psiquico que presenta el cuidador a lo cual se denomina sintomatologia

psicosomatica.

Mientras tanto Puente, 2019; Acosta, 2017 clasifican los sintomas en: psicolégicos en los que
menciona 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,
etc.), problemas emocionales (tristeza, preocupacion, soledad, irritabilidad, culpabilidad,
depresion); y a nivel fisicos puede presentar trastornos osteomusculares y dolencias asociadas,
patologias cardiovasculares, trastornos gastrointestinales, alteraciones del sistema
inmunoldgico, problemas respiratorios. Aqui podemos notar que ademas de los sintomas a
nivel psicoldgico, se describen los sintomas fisicos ya que se realiza un analisis médico de los
casos, por lo tanto, se pueden preescribir molestias fisicas como tal, en el caso de la consulta
psicoldgica al notar alteraciones fisicas o comorbilidades se hace una transferencia con el
médico para que sea este quien emita un diagnaéstico sobre las otras enfermedades que pueda

acarrear el cuidador.

El Instituto Mexicano del Seguro Social- CENETEC (2015) clasifica la sintomatologia del

sindrome del cuidador en 3 grupos importantes: los fisicos que hacen referencia a las cefaleas

23



y cansancio, trastornos del suefio, problemas osteomusculares que estan directamente
relacionados con las principales cargas fisicas de la situacion en la que se encuentran, alergias,
afecciones de la piel, lumbalgias, trastornos gastricos e intestinales; los psicoldgicos que hacen
alusion a la ansiedad, la depresién y los trastornos del suefio; y en los sociales expone la falta
de apoyo familiar, restriccion del tiempo libre, pérdida de interés por otras actividades,
aislamiento, cargas econdémicas, dificultades en la vida laboral, alteraciones o disfunciones
familiares, repercusion en su estado general de salud. Se hace alusion a tres tipos de sintomas
ya que al. Céardenas, Granada y Zarate (2020) realizan la misma clasificacién de dimensiones
desde un enfoque biopsicosocial es decir de manera integral, hace alusion al tipo de salud y
calidad de vida del cuidador, ademas, menciona que las alteraciones fisicas dependeran del

nivel de dependencia de la persona que se encuentra a su cuidado.

Lalén y Urbano, 2017; Hartmann y Fundacién Hospital Sant Jaume i Santa Magdalena, 2018
destacan 4 dimensiones en el sindrome del cuidador: en la dimensién fisica se resalta fatiga,
cansancio crénico, pérdida de energia, palpitaciones, molestias digestivas, temblores de manos,
dolores de cabeza, alteracion en el apetito, empeoramiento en la salud general; a nivel
psicoldgico se describen cambios de humor, sentimientos de tristeza y culpabilidad, duelo, dar
demasiada importancia a los pequefios detalles, problemas de memoria; a nivel conductual se
especifican alteracion del suefio, consumo excesivo de bebidas alcoholicas y cafeinadas asi
como del tabaco, trastornos alimenticios, actos rutinarios como ordenar e hiperactividad y por
altimo se resaltan alteraciones sociales como aislamiento; cambio en el trato a personas
cercanas, menor interés en actividades y personas que anteriormente eran objetos de interés,
verguienza por la conducta del dependiente, ausencia de vida social, problemas en el lugar de

trabajo.

Se puede notar que cada autor presenta dimensiones distintas, y esta clasificacion dependera
del ambiente o area en que se desenvuelva puesto que el sindrome del cuidador debe ser
atendido no solo a nivel fisico por los médicos sino mas bien serd transferido a consulta
psicoldgica o en casos graves con el psiquiatra u otros especialistas para que sea tratado de
manera integral; la salud mental incidira en el bienestar fisico y la conducta del cuidador, de la
misma manera es importante la dimension social ya que el bienestar de estas personas también
dependera de las redes de apoyo que tenga, es decir con quien este pueda desahogarse,

distraerse e incluso quien le ayude con las actividades de cuidado a la persona dependiente.
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Cuadro 4: Caracteristicas del Sindrome del cuidador en el Espectro Autista

Dominguez, 2018

Autor Variables Caracteristicas
Beltran, Paloma, El cuidador puede ser femenino o masculino.
Pava, 2019; Existiendo mayor prevalencia en cuidadores
Dominguez, del sexo femenino.
2018; Puente, )
2020;  Cobos, Genero
2019; Beltran,
Paloma, Pava,
2019.
Puente, 2020; La edad de los cuidadores fluctia entre 36 y
Cobos, 2019; Edad 50 afios.
Beltran, Paloma,
Pava, 2019;
Cobos, 2019; Madre o padre
Dominguez Abuelo o abuela
) t Parentesco con la
2018; Beltran, persona con TEA Padrastro o Madrastra
Paloma, Pava, Enfermera/o
2019.
Cobos, 2019; Soltero
Beltran, Paloma, Estado Civil Casado
Pava, 2019. Unién de hecho
Divorciado
Cobos (2019) Empleado
Tipo de trabajo Independiente
Hogar
Beltran, Paloma, Primaria
Pava, 2019; . . Bachillerato
Cobos, 2019; Nivel de Escolaridad Tecnicos/ Tecnologicos

Universitario

Puente (2020)

Impacto del cuidado

Hace relacion a los efectos que la prestacion
de cuidados de un familiar tiene para el
cuidador.

Relacion Interpersonal

Emociones o sentimientos que aparecen en la
relacion que el cuidador mantiene con la
persona a la que cuida: tristeza, dejadez,
astenia, cansancio, malestar,
disfuncionalidad, etc.

Expectativa de

Autoeficacia

Creencias del cuidador sobre su capacidad
para cuidar a su familiar.

Beltran, Paloma,
Pava, 2019;
Puente, 2020;
Duran,  Garcia,
Fernandez,

Sanjurjo, 2016.

No existe afectacion

Indicativo de alerta de wuna posible
cronificacion de este nivel de sobrecarga a
futuro.

Nula
Leve
Nivel de
Sobrecarga | Intensa

Alto grado de estreés, fatiga, cansancio y otras
manifestaciones fisicas y psicologicas que
podrian estar poniendo en peligro la salud
fisica y mental de los cuidadores
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Puente (2020) en su estudio realizado a 50 cuidadores informales de personas con TEA
determind que el 64% de cuidadores son de sexo femenino y 36% de sexo masculino; acorde
a la edad el 24% de cuidadores tiene entre 18 y 35 afios, el 64% entre 36 y 50 afios y el 12%
entre 51 y 66 afios.

Cobos (2019) refiere los siguientes resultados: el 70,4% de cuidadores son de sexo femenino y
el 29,6% son masculinos, el 55,6% tiene entre 31 y 40 afios, el 77,8% son padres de la persona
con TEA, el 51,9% viven en unién de hecho como estado civil, el 44,4% se dedica a las
actividades del hogar e manera exclusiva, de la misma manera el 44,4% posee como nivel
méaximo de estudios el bachillerato, el 63% vive en casa de arriendo, el 70,3% tiene un estrato

social bajo y el 81,4% conviven al menos 4 personas o mas en la casa con el encuestado.

Dominguez (2018) realiz6 un estudio a 100 padres cuidadores de personas con TEA en el que
obtuvo que el 77,7% de los cuidadores son de sexo femenino, el 60,6% tiene un nivel

universitario, y el 22,10% tiene estudios de grado mas alto que el universitario.

Puente (2020) realizé una diferenciacion en la sobrecarga intensa segin el sexo del cuidador
en donde muestra prevalencia en el sexo femenino denotando el tiempo de cuidado que dedican
a la persona con TEA. Evaluo el nivel de sobrecarga de los participantes obteniendo: que el
44% de los cuidadores presentan sobrecarga intensa lo que refiere un alto grado de estrés,
fatiga, cansancio y otras manifestaciones fisicas y psicoldgicas que podrian estar poniendo en
peligro la salud fisica y mental de los cuidadores, el 30% con sobrecarga leve indicativo de
alerta de una posible cronificacién de este nivel de sobrecarga a futuro y un 26% que no

presenta sobrecarga.

Puente (2020) ademaés realiza una distribucion de la sobrecarga en funcion de los factores que
conforman la Escala de Zarit; es asi que refiere mayor afectacion en el area de expectativas de
autoeficacia en un 44%, relacionada a la disminucion de la percepcion de las capacidades
necesarias para cumplir con éxito el rol del cuidador; le sigue el impacto del cuidado con un
34% refiriéndose a un alto impacto psicosocial como consecuencia del rol que desempefian, y

por ultimo el factor de relacion interpersonal con afectacion del 22%.

Cuadro 5: Caracteristicas del Trastorno del espectro autista que conllevan al Sindrome

del cuidador.
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Autores

Caracteristicas

Efectos

APA, 2014; MSP,
2017; OMS, 2000;
Lépez y Larrea,
2017

Alteracion en el desarrollo en los
primeros afos de vida

Son los padres quienes se dan
cuenta de las alteraciones de los
nifos, generalmente se
desgastan tratando de buscar
explicaciones 0 siendo
optimistas con el pensamiento
de <ya se le ha de pasar>,
buscan ayuda y aparte de ser
demorosa no siempre es la mas
conveniente en estos casos ya
que se minimizan los sintomas
por parte de los profesionales
mientras que el cuidador suma
esfuerzos para sacar adelante a
la persona con TEA.

Lopez
(2017)

y Larrea

Evaluaciones clinicas

Al 92% de los casos entre 1 a 10
tomografias, EEG, PEA, REM
examenes metabdlicos, o TAC,
sin que dieran datos
confirmatorios. Las
evaluaciones son demorosas,
tediosas y principalmente son
muy costosas. Los montos
demandados por el proceso de
diagnostico oscilan entre 100 a
25000 ddlares.

Lopez y Larrea,
2017; Cobos, 2019.

Gastos econdmicos

A diario se generan gastos de 4
a 6 veces mayores que los de
aquellos sin ésta condicion. El
elevado costo de los procesos
de evaluacion, diagnostico y
tratamiento deja entrevisto la
imposibilidad de acceso a estos
servicios provocando en la

mayoria de los casos la

desercion de obtener una

respuesta.
Abadia y Torres, | Diagnéstico Los cuidadores manifiestan que
2019; Lopez vy han acudido hasta a 8
Larrea, 2017; profesionales y haber recibido
Castro, Garcia, aproximadamente 5
Lacerda, diagnosticos diferente, esperan
Laudelino, Neto, por afos una respuesta a las
2018. alteraciones de sus hijos. Sin

embargo, siguen cuidando de la
persona con TEA por instinto,
sin atencion oportuna (terapia)
para la persona dependiente y
mucho menos para la familia.
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Los padres viven durante afios
con la zozobra de que les ocurre
a sus hijos y de si tendran cura
y al final del proceso el
diagnostico es dado de manera
abrupta, en que se resaltan las
deficiencias de la persona con
TEA en vez de las capacidades
que se pueden potenciar, se da
el diagndstico como una
enfermedad incurable y no
como una condicién de vida.

Dominguez
(2018).

Tratamiento

El 80,3% de los padres no
reciben ningln entrenamiento o
ayuda en el manejo de las
necesidades de su hijo/aoen la
implementacion del
tratamiento.

MSP, 2017; Torres
y Abadia, 2019;
Reinoso, 2019.
Sociedad brasilera
de pediatria
(2019).

Comorbilidades

Epilepsia

Es una de las causas
neurolégicas méas consultadas
en el espectro autista y esto es
debido a que las crisis suelen ser
tan fuertes que se pueden
confundir con berrinches o
epilepsias. Del 10% al 72% lo
padecen.

Problemas
Gastrointestinales

intolerancia a
estrefiimiento  y

Alergia,
alimentos,
diarrea

Alteraciones del
suefo

En relacion con el dolor
parasomnias, trastornos
respiratorios y duracion-

Alteraciones 0
Trastornos de

Rabietas, agresion y
destruccion de la propiedad./ Se

conducta. puede confundir con problemas
de hiperactividad o con el
trastorno negativista desafiante
debido a la conducta disruptiva
que pueden presentar
Trastornos  por | Funcionamiento cognitivo
déficit de | inferior, deterioro social grave,
atencion y/o | mayores demoras en el

hiperactividad

funcionamiento adaptativo

Retraso Mental

El 75% de las personas con
autismo  también presentan
retraso mental lo que implica
aun més esfuerzo en el cuidado
de la persona dependiente.

Complicaciones a
nivel motor

La marcha de la persona con
TEA, las estereotipias 0 la

28




hiposensibilidad al dolor e
hipersensibilidad a estimulos
fuertes ya sean visuales,
auditivos, olfatorios o tactiles
mismos que pueden  ser
detonantes para que el TEA
presente una crisis.

Problemas
alimenticios

Pueden provocar estrés tanto al
TEA como al cuidador ademas
de complicarse con temas
biol6gicos asociados a una
alimentacion desbalanceada.

Trastornos
lenguaje

de

Problemas del lenguaje
comprensivo y expresivo.

Lépez y Larrea,
2017, Castro,
Garcia, Lacerda,
Laudelino, Neto,
2018.

Aislamiento

Los cuidadores manifiestan que
son discriminados por la
sociedad y que ellos mismos se
dedican al cuidado de la
persona con TEA dejando de
lado familiares amigos al no
saber como manejar la situacién
y cudl seré la reaccion estos.

APA, 2014; MSP,
2017; OMS, 2000;
Lopez, y Larrea,
2017.

Rutinas

Las personas con TEA se
caracterizan por estereotipias €s
decir por movimientos
repetitivos, asi mismo ocurre
con los horarios o actividades
que realiza a lo largo del dia,
para ellos es como un ritual que
si no se lleva a cabo los
descontrola y pueden presentar
crisis emocionales 0
conductuales si  no son
anticipados los cambios. De
esta manera causa malestar en
los cuidadores y familiares ya
que deben ser precisos con los
horarios, o ser explicitos con los
cambios ya que si no la persona
dependiente tendrd una crisis

que dificilmente se podra
controlar fisicamente 0
contener emocionalmente, vy

pasan a ser discriminados por
ser nifios malcriados o los
padres por ser consentidores.

Berrones y Larrea,
et alt. (2018).

Percepciones acerca del TEA y su

tratamiento

Se percibe el autismo como una
enfermedad producto de un
regalo divino y es tratada como
tal; y larelacion del autismo con
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la naturaleza provocada por el
desequilibrio.

Berrones y Larrea
et al, 2018;
Dominguez, 2018.

Falta de soporte institucional, social
y comunitario.

Falta de aceptacion de la
condicion de los nifios Yy
refuerzo de mitos, estereotipos
y discriminacion a los nifios y

sus padres
APA (2014) Gravedad del | Grado 1 Necesita ayuda para
TEA desenvolverse.
Grado 2 Necesita ayuda notable
Grado 3 Necesita ayuda muy notable
Cobos, 2019; | Educacion 3 de cada 4 padres manifiestan
Lépez y Larrea, problemas de adaptacion,
2017; Dominguez aprendizaje y conducta. EI 58%
2018. de cuidadores califica la escuela
COMO una experiencia negativa,
ya que sus hijos son rechazados,
aislados o incomprendidos.
Duran, Garcia, | Socializacién La carencia de respuesta a las
Fernandez, caricias, o la reaccion agresiva
Sanjurjo, 2016; conllevan a una sobrecarga

Lépez y Larrea,
2017.

emocional muy fuerte al sumar

esfuerzos  por tratar de
comprender, proteger y
demostrar afecto. Estas
reacciones provocan

sentimientos de culpa, tristeza 'y
desesperanza en los cuidadores.

APA, 2014; OMS,
2000; Lopez vy
Larrea, 2017.

Problemas Conductuales

Aproximadamente el 68% de
las personas autistas son
referidas  con problemas
conductuales y un 14, 5% con
comportamiento antisocial.

Pineda, 2018;
Abadia y Torres,
2019;

Manejo del duelo

Los padres  experimentan
confusion, no  aceptacion,
desesperacion.  Recibir el

Villavicencio, diagnostico para ellos no es
2017; Loépez vy facil pese a sospechar que algo
Larrea, 2017, ocurria con el desarrollo de sus
Duran, Garcia, hijos, ellos pierden todas sus
Fernandez, esperanzas, se sienten
Sanjurjo, 2016. desilusionados y frustrados.

Villavicencio, Funcionalidad Familiar Afectividad: relaciones con
2017; Reyes vy limites difusos e intrusivos.

Rivera, 2018; Cohesion: funcionamiento
Durén, Garcia, familiar enredado a su vez,
Fernandez, consiste en la toma de

Sanjurjo, 2016

decisiones y distribucién de
tareas que cuando no son
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adecuados  podrian  estar
delegados a una Unica persona.
Permeabilidad: sistema
excesivamente absorbente vy
poco auténomo o, por el
contrario, excesivamente
cerrado.

Estas caracteristicas se relacionan unas con otras, en efecto de bola de nieve haciendo que la
condicion del espectro autista empeore, por lo que requieren de un cuidador para poder
desarrollarse en sus actividades o satisfacer sus necesidades basicas; siendo asi, que requieren
de cuidados especiales, en la mayoria de casos de manera permanente, por lo que la persona
que lo cuida debe dedicar varias horas al dia por el bienestar de la persona con TEA,
generalmente dedicandose de manera exclusiva a los quehaceres del hogar y al cuidado de la
persona dependiente; dejando de lado sus actividades laborales, sociales e incluso descuidando
el autocuidado y la propia salud, deteriorandose de manera fisica y mental, debido a la
sobrecarga de actividades, ocasionando de esta manera que presenten el sindrome del cuidador,
sin saberlo y por ende sin recibir atencion oportuna, al punto de quedar incapacitados para
cuidar a alguien mas. Es asi que en la tabla se dan a conocer diferentes caracteristicas del TEA

que conllevan a que el cuidador presente sobrecarga o sindrome del cuidador.

APA, 2014; MSP, 2017; OMS, 2000; L6pez y Larrea, 2017 destacan que son los padres quienes
se dan cuenta de las alteraciones de los nifios, generalmente se desgastan tratando de buscar
explicaciones o siendo optimistas con el pensamiento de <ya se le ha de pasar>, buscan ayuda
y aparte de ser demorosa no siempre es la mas conveniente en estos casos, ya que se minimizan
los sintomas por parte de los profesionales mientras que el cuidador suma esfuerzos para sacar

adelante a la persona con TEA.

El siguiente paso después de denotar alteracion en los hijos es acudir en busca de ayuda; Lopez
y Larrea (2017) exponen que al 92% de los casos han realizado a sus hijos entre 1 a 10
tomografias, EEG, PEA, REM examenes metabdlicos, o TAC, sin que dieran datos
confirmatorios. Las evaluaciones son demorosas, tediosas y principalmente son muy costosas.
Al hablar de un infante, una discapacidad o en este caso de una condicién como lo es el autismo;
tendremos detras un cuidador y una familia en busca de respuestas, de ayuda, de soluciones,
de apoyo; y estos en su mayoria acudirdn a los profesionales en busca de ayuda y sera un

momento determinante puesto que, ellos han agotado los recursos que tenian ya sean fisicos,
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econdémicos o emocionales para que sus hijos estén bien; y su bienestar dependerd mucho del

profesional, de su capacidad para emitir el diagnostico y la manera en que maneje el caso.

Lopez y Larrea (2017) en un estudio realizado a 160 nifios y nifias con TEA y neurotipicos de
Guayaquil y Quito manifiestan que los gastos para el diagnostico del TEA oscilan entre 100 y
25000 délares quedando entrevisto el dificil acceso para el diagnostico de la clase social baja
al no poseer los suficientes recursos para el diagnostico y tratamiento de sus hijos. Ademas,
mencionan que los padres de nifios con TEA incurren en gastos de 4 a 6 veces mayores a los
que normalmente se tendria con cualquier otro nifio sin esta condicién, lo cual genera
desesperacion en poblacién de escasos recursos ante la impotencia de no poder hacer todo

aquello que quisieran por sus hijos.

Castro et al. (2018) hace énfasis en la peregrinacion por la que deben pasar los padres para
obtener un diagnostico, dando a notar que impactante puede llegar a ser el hecho de conocer
que un hijo presente TEA y méas aun la impotencia familiar de no poder hacer mas para ayudar
a su hijo/a. Castro et al. (como cit6 a Laznick 2018) expresa “nadie nunca sabe cuan destructivo
para cualquier padre es el enfrentamiento con un bebé que ignora su existencia, que no da

ningun signo de interés a quien llama” (p. 243).

Lépez y Larrea (2017) menciona que los cuidadores manifiestan que han acudido hasta a 8
profesionales y haber recibido aproximadamente 5 diagnosticos diferente, esperan por afios una
respuesta a las alteraciones de sus hijos. Sin embargo, siguen cuidando de la persona con TEA
por instinto, sin atencién oportuna (terapia) para la persona dependiente y mucho menos para
la familia. Los padres viven durante afios con la zozobra de que les ocurre a sus hijos y de si
tendréan cura y al final del proceso el diagnéstico es dado de manera abrupta, en que se resaltan
las deficiencias de la persona con TEA en vez de las capacidades que se pueden potenciar, se

da el diagnéstico como una enfermedad incurable y no como una condicién de vida.

Lopez y Larrea (2017) acerca de las personas con TEA refieren que “El 59,4% recibieron un
carné del CONADIS; el 33,3% fue diagnosticado con discapacidad intelectual, 14,5% con
desorden mental, 1,4% con problema cognitivo, 7,2% con desorden psicoldgico, 1,4% con

alteracion en la comunicacion y el 1,4 con alteracion en el aprendizaje” (p. 210).
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Lépez y Larrea (2017) refieren que la principal causa de malestar en los cuidadores de personas
con TEA es el diagndstico puesto que en muchos de los casos los padres notan signos
alarmantes y desconocidos en el desarrollo de sus hijos, sin embargo, acuden en busca de ayuda
y los profesionales no abordaron la problematica, en algunos de los casos los padres desertan
y no dan seguimiento a los casos. Berrones y Larrea et alt. (2018) mencionan que en otros casos
en busca desesperada de respuestas acuden con otros profesionales o en caso de la poblacion
indigena en el pais recurren a los Yachay (Chamanes) incurriendo en gastos con limpias y

pociones milagrosas que prometen una cura para sus hijos.

De esta manera se puede asimilar que una de las principales caracteristicas del espectro autista
que conllevan al sindrome del cuidador es la falta de atencion oportuna y eficaz para la persona
con TEA, diagndsticos errdneos, el costo del diagnéstico y tratamiento ademas de lo demoroso
que puede llegar a ser el proceso; mientras tanto el cuidador seguird con sobrecarga y malestar
al saber que algo ocurre en el desarrollo de sus hijos pero, que por mas esfuerzos que hagan en

mucho de los casos no encuentran respuestas o ayuda.

El profesional debe demostrar que lo es, siendo respetuoso, paciente, sabio y objetivo. Es por
esto por lo que debemos saber que un diagnostico no es una sentencia, ni un fin en si mismo,
tampoco es una etiqueta para limitar a la persona o a quienes la rodean, ni s un pronostico; un
diagnostico es tan solo un punto de partida, como una foto del hoy para comenzar a avanzar
fijando pequefias metas que constantemente se van a ir modificando y renovando por que el
techo o el limite no lo impone nadie, sino que lo define el mismo nifio/paciente en su evolucion

y progreso.

Pineda, 2018; Abadia y Torres, 2019; Villavicencio, 2017; Lopez y Larrea, 2017; Duran,
Garcia, Fernadndez, Sanjurjo, 2016 mencionan que tras recibir el diagnoéstico los padres o

cuidadores junto con la persona con TEA y su entorno familiar entrara en un proceso de duelo.

Pineda (2018) lo denomina como la pérdida de ilusiones y expectativas que se tienen acerca de
un hijo, mismas que mueren al aceptar que su hijo vivird con una condicion Ilamada Autismo,
aflorando de esta manera diversas emociones entre las mas comunes la desesperacion y la
esperanza, al mismo tiempo ira y culpabilidad en su afan de saber qué fue lo que paso para que

sus hijos presenten esta condicion.
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Villavicencio C. (2018) expresa que las madres de personas con autismo generalmente afrontan
de manera positiva el diagnoéstico, por el contrario, los padres pueden presentar una vision de

tunel interfiriendo a que este pueda buscar soluciones alternativas.

En un estudio realizado en la provincia de Chimborazo, Berrones y Larrea et alt. (2018)
expresan que hay dos tipos de percepciones marcadas en la poblacion indigena: la primera es
que los padres y cuidadores de personas con TEA ven y tratan el autismo como una enfermedad
producto de un regalo divino, manifiestan que sus hijos son angeles, en otros casos muy escasos
lo toman como castigo de Dios; y segundo relacionan el autismo de manera individualizada

con la naturaleza provocada por el desequilibrio espiritual que existe entre ambos.

Dominguez (2018) identificé que el 80,3% de los cuidadores no reciben orientacion o ayuda
en el manejo de sus dependientes con TEA o en el tratamiento sus hijos ademas el 83,8% no
forman parte de algun grupo u organizacion de apoyo familiar o de defensa de derechos de
personas con TEA lo cual deja al descubierto el abandono y desorientacion que sienten estas
familias en su diario vivir ocasionando estrés y ansiedad ante la realidad de la condicion de

vida de sus hijos.

Cobos (2019) menciona que el 51, 9% de los cuidadores percibe un ingreso mensual por debajo
del sueldo minimo estipulado y que el 70,3% de los encuestado reside en un estrado social bajo,
los egresos superan los ingresos, lo cual conlleva a vivir en condiciones precarias para los
cuidadores sus familias por ende se complica el acceso de atencion pertinente incluso para la

persona con TEA quedando en mucho de los casos sin tratamiento.

Castro, Garcia, Lacerda, Laudelino y Neto (2018) exponen que los cuidadores manifiestan que
son discriminados por la sociedad y que ellos mismos se dedican al cuidado de la persona con
TEA dejando de lado familiares amigos al no saber como manejar la situacion y cudl sera la

reaccion estos.

APA, 2014; MSP, 2017; OMS, 2000; Lépez y Larrea, 2017 mencionan que las personas con
TEA son muy rutinarios, se caracterizan por estereotipias es decir por movimientos repetitivos,
asi mismo ocurre con los horarios o actividades que realiza a lo largo del dia, para ellos es
como un ritual que si no se lleva a cabo los descontrola y pueden presentar crisis emocionales

0 conductuales si no son anticipados los cambios. De esta manera causa malestar en los
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cuidadores y familiares ya que deben ser precisos con los horarios, o ser explicitos con los
cambios ya que si no la persona dependiente tendra una crisis que dificilmente se podra
controlar fisicamente o contener emocionalmente, y pasan a ser discriminados por ser nifios

malcriados o los padres por ser consentidores.

El espectro autista puede tener comorbilidad con otros trastornos, es decir ademas del trastorno
del espectro autista estas personas pueden presentar oras complicaciones ya sea trastornos o

enfermedades.

La Sociedad brasilera de pediatria (2019) destaca comorbilidad con los trastornos del lenguaje,
como uno de los mas notorios para los padres en primera instancia, aunque en un principio
puedan pensar que es normal con el tiempo se puede convertir en un verdadero reto que los
nifilos con TEA comprendan y expresen lo que quieren, sienten o piensan. Los trastornos de
conducta también se encuentran en el espectro autista, en mucho de los casos los TEA son
confundidos con problemas de hiperactividad, en la mejor de las situaciones al menos son
tratados como tal, existen profesionales que lo confunden como trastorno negativista
desafiante, en otros casos se los tacha como nifios berrinchudos a las personas con TEA y a los
padres como consentidores lo cual se convierte un agente estresor para las personas

involucradas.

En casos mas severos los TEA también pueden presentar retraso mental en los que la persona
tendr4 mayor dependencia para la realizacion de sus actividades diarias. Torres y Abadia
(2019) mencionan que el 75% de las personas con autismo también presentan retraso mental

lo que implica aun mas esfuerzo en el cuidado de la persona dependiente.

Reinoso (2019) menciona que existen otras complicaciones a nivel motor como por ejemplo la
marcha del TEA, las estereotipias o la hiposensibilidad al dolor e hipersensibilidad a estimulos
fuertes ya sean visuales, auditivos, olfatorios o tactiles mismos que pueden ser detonantes para
que el TEA presente una crisis. La epilepsia es una de las causas neuroldgicas mas consultadas
en el espectro autista y esto es debido a que las crisis suelen ser tan fuertes que se pueden
confundir con berrinches o epilepsias. Existen otras complicaciones como son problemas
alimenticios que pueden provocar estrés tanto al TEA como al cuidador ademas de complicarse

con temas bioldgicos asociados a una alimentacion desbalanceada.
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Berrones y Larrea et al., 2018; Dominguez, 2018 hacen alusion a la falta de soporte
institucional, social y comunitario debido a la falta de aceptacion de la condicion de los nifios

y refuerzo de mitos, estereotipos y discriminacion a los nifios y sus padres.

APA (2014) resalta la gravedad del autismo haciendo alusién al tipo de ayuda que necesitan
las personas con TEA y dependera de esta el tipo de cuidados que necesite, asi como el tiempo
que el cuidador le dedique y el esfuerzo que necesite para realizar estas actividades. Habra
personas que necesiten ayuda minima para desenvolverse como las personas con Asperger y
otras que son totalmente dependientes como aquellas que ademas de autismo tengan retraso
mental grave o presenten conductas autolesivas. Estos grados del trastorno de espectro autista

se describen anteriormente en los criterios diagndsticos del DSM-V.

Dominguez (2018) refiere que el 64,6% que el 69,6% de cuidadores considera importante que
sus hijos tengan apoyo para tener éxito en la escuela, mientras que el 64,46% estan my
satisfechos del apoyo de las escuelas. Cobos (2019); Lépez y Larrea (2017); mencionan que 3
de cada 4 padres manifiestan problemas de adaptacion, aprendizaje y conducta. EI 58% de
cuidadores califica la escuela como una experiencia negativa, ya que sus hijos son rechazados,

aislados o incomprendidos.

Duran, Garcia, Fernandez, Sanjurjo, 2016; Lépez y Larrea, 2017 manifiestan que la carencia
de respuesta a las caricias, o la reaccion agresiva conllevan a una sobrecarga emocional muy
fuerte al sumar esfuerzos por tratar de comprender, proteger y demostrar afecto. Estas

reacciones provocan sentimientos de culpa, tristeza y desesperanza en los cuidadores.

APA, 2014; OMS, 2000; L6pez y Larrea, 2017 mencionan que aproximadamente el 68% de
las personas autistas son referidas con problemas conductuales y un 14, 5% con
comportamiento antisocial, lo cual conlleva a que el cuidador debe sobre-esforzarse de manera

fisica y psicoldgica.

Reyes y Rivera (2018) en su estudio sobre funcionalidad familiar de padres de personas con
TEA manifiestan que, la categoria predominante es la afectividad, que hace referencia a la
expresion de emociones positivas a las personas con TEA, sin embargo, en niveles muy
elevados se hace alusion a relaciones con limites difusos e intrusivos; seguido por la cohesién

es decir la union fisica y familiar, que en niveles muy elevados significa funcionamiento
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familiar enredado, toma de decisiones y delegacion de tareas que si no se hace de manera
adecuada se delega a una sola persona; y por ultimo la permeabilidad que consiste en una
experiencia equilibrada en lo que a intercambio respecta asi como la ayuda de otras personas,
ya que si el cuidado y tarea diarias no son adecuados puede ser excesivamente absorbente o
cerrado.

Una vez identificadas la sintomatologia del sindrome del cuidador segun las dimensiones
establecidas por los diferentes autores y sistematizado las caracteristicas del espectro autista

que conllevan a tener dependencia y que por ende generan sobrecarga.

De esta manera se cree prudente proponer las siguientes acciones de afrontamiento que se
pueden aplicar en el diario vivir de los cuidadores para contrarrestar los sintomas del sindrome

del cuidador.

Acciones de Psicoeducacion

La psicoeducacion es una estrategia de promocién y prevencion de la salud mental en atencion
primaria, mediante la cual se provee de informacion necesaria al receptor acerca de una
enfermedad o afeccion especifica. Dado el caso del sindrome del cuidador en el espectro autista
se proporciona informacion y apoyo a los cuidadores, familiares, amigos de personas con TEA
y a la sociedad en general; esta estrategia la aplica el profesional de salud que emite el
diagndstico de TEA en primera instancia, ya sea este un médico, pediatra, psicologo, neur6logo

0 psiquiatra.

Tras el diagndstico del TEA el profesional brindara la informacidn necesaria al cuidador en
cuanto a lo que refiere a la sintomatologia del dependiente y el manejo que este necesite es
decir sera direccionado a los diferentes tipos de atencion que requiera, ya sean terapias, apoyo
escolar u derivacion con otros especialistas en caso de que necesitare medicacion; sin embargo
esta informacion no sera suficiente puesto que detras tenemos un cuidador que ha batallado
incansablemente por el bienestar del dependiente y que en la mayoria de los casos a descuidado

su propia salud.

De manera inmediata se debe abordar el sindrome del cuidador, se le debe explicar a la persona

responsable las consecuencias que podria tener al estar frente al cuidado de un dependiente, el
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profesional proporciona la informacion necesaria para detectar los sintomas de sobrecarga,
como afrontar la condicion del dependiente, cuando pedir ayuda velando por el bienestar del

cuidador y por ende para que los cuidados que este brinde a su dependiente sean Optimos.

El profesional proporcionara una serie de actividades de facil acceso y aplicacion mediante las
cuales se lograra contrarrestar los sintomas del sindrome del cuidador. Este proceso involucrara
reconocimiento y aceptacion, organizacion, coordinacion y reajuste de todas las partes es decir
tanto de la persona con TEA como el cuidador y quienes los rodean seran beneficiarios de las

estrategias propuestas.

Acosta (como cité a OPS en 2017) menciona que el propoésito de una estrategia es fortalecer la
respuesta del sector salud mediante la ejecucion de intervenciones de promocion, prevencion,

asistencia y rehabilitacion en el campo de la salud (p. 20).

Duran, Garcia, Fernandez, Sanjurjo (2016) mencionan que las estrategias de afrontamiento son
aquellos esfuerzos dinamicos (cambiantes) que se presentan a nivel fisico, mental y emocional

para superar aquellas situaciones estresantes que se pueden presentar en la vida cotidiana.

Barreto, 2015; Acosta, 2017 consideran que la psicoeducacion es la herramienta mas eficaz en
lo que refiere a estrategias de afrontamiento, ya sea para conocer sobre la enfermedad o
condicién de la persona dependiente y para saber como abordarla, asi como también para
conocer acerca del sindrome del cuidador y el manejo del mismo para inculcar una cultura de

autocuidado.

Bejar et al. (2017) en su estudio realizado a 200 cuidadores demuestra la eficacia
psicoterapéutica de la psicoeducacion, misma que ha sido incorporada en diferentes centros
hospitalarios de Espafia, incorporando el servicio de atencion a las familias en formato grupal
de tipo cognitivo- conductual obteniendo dptimos resultados no solo en la sobrecarga de los

cuidadores sino también en la asistencia a las personas con discapacidad.

Entre las actividades que el cuidador puede realizar para afrontar el sindrome del cuidador,
autores como Barreto, 2015; Acosta, 2017 destacan:
e Acudir a grupos de autoayuda, buscar un grupo con similares dificultades. Ademas,

asistir a terapias familiares
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Autocuidado. - no descuidar el cuidado personal, salud y alimentacion saludable junto
con ejercicio.

Descanso. - darse momentos de esparcimiento y recreacion, dedicar por lo menos un
momento a realizar actividades que le gusten, salir de casa para evitar el encierro.
Redes de apoyo. - procure mantener sus amistades y acudir a reuniones sociales y
actividades que le permitan seguir ampliando sus redes de apoyo.

Delegar y compartir funciones con las redes de apoyo, compartir la responsabilidad de
cuidado con familiares.

Pedir ayuda cuando la necesite, en caso de ser necesario acudir con un profesional o
pedir ayuda con el cuidado a familiares 0 amigos.

No interferir en el trabajo del personal de salud, colaborar con el personal de salud
encargado de su familiar, no interferir para no afectar la alianza terapéutica.

Crear un cronograma de actividades, lo ayudara a distribuir mejor el tiempo y
optimizarlo. Ademas, es un beneficio también para las personas con TEA quienes se
caracterizan por ser rutinarios, al tener horarios especificos se evitaran rabietas o crisis
provocadas por los cambios abruptos que se pudieran suscitar.

Evitar automedicarse. - acuda al médico regularmente para hacerse checar y en caso de

sentirse mal no automedicarse.

Por su parte Gonzalez (2020) refiere que lo primero es hablar de la importancia de gozar de

buena salud y de lo subjetivo que puede ser el bienestar psicoldgico sin embargo se aborda al

ser humano de manera integral es decir a nivel biopsicosocial es decir que la psicoeducacion

involucra procesos bioldgicos, cognitivos y sociales, el objetivo de esta técnica es modificar la

conducta o actitudes del paciente a través de estrategias de afrontamiento para una mejor

adaptacion y acercamiento con la enfermedad a través de mejoras en el estilo de vida. La

aplicacion de esta técnica se puede utilizar tanto para trastornos psicolégicos como

enfermedades orgénicas ya sea en pacientes o en cuidadores.

Gonzélez (como cito a Godoy 2020) propone los siguientes lineamientos para la aplicacion de

la psicoeducacion en terapia:

Mejorar los conocimientos de la enfermedad. - comprender la enfermedad y sus
implicaciones para afrontar de una mejor manera los efectos del impacto de la

enfermedad.
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Promover una mejor actitud y comportamiento frente a la enfermedad. - es necesario
garantizar el seguimiento y la adherencia hacia el si mismo para que el proceso sea de
manera consiente. ES importante promover actividades de autocuidado y el
compromiso de acudir a terapia.

Aumentar la calidad de vida y estado de salud. - reducir sensaciones emocionales
perjudiciales para la propia salud a través de descargas emocionales, promoviendo un

ambiente adecuado para la persona y su familia.

Redondo (2019) expone que el 75% de las necesidades de la persona dependiente las cubre la

familia o el entorno social de la persona dependiente, lo cual sumado a la cronicidad y la

duracién de la enfermedad afectan al cuidador por lo que manifiesta que la psicoeducacion

aliviara la sobrecarga. Por medio de programas estructurados se dota al paciente de informacién

para afrontar el cuidado, el sindrome y cuidarse mejor.

La intervencion es realizada por el personal de salud, generalmente de forma grupal, en

aproximadamente 8 sesiones, de 1 a 2 horas cada una, mismas que se realizan semanal o

quincenalmente, con el afan de que el cuidador ponga en préactica lo aprendido en los

entretiempos de las citas.

Romero (2019) propone trabajar en tres apartados importantes:

Educacion para la enfermedad. - concientizar sobre la relacion entre dependencia,
enfermedad y comportamientos para que sean comprendidos como consecuencia de la
enfermedad.

Aprender a cuidar mejor al enfermo. - ensefiar habilidades para afrontar las situaciones
dificiles, mejorar la comunicacion y disminuir las disfunciones familiares. Ademas, se
gestiona el espacio fisico y social y eliminar las barreras del mismo tipo.

Cuidado al cuidador. - mejorar el autocuidado del propio cuidador a través de técnicas
de gestion emocional, solucién de problemas y actividades de disfrute, técnicas de

relajacion y asertividad.

Es de suma importancia brindar una atencion multidisciplinaria al paciente o usuario desde el

momento en que llega a consulta ya sea porque fue transferida por un médico o por que acude

en busca de ayuda al notar anormalidad en el desarrollo o comportamiento de sus hijos;
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generalmente la persona que aqueja el sindrome del cuidador no busca ayuda para si mismos,
sino mas bien acuden en busca de ayuda psicoldgica para sus hijos por los problemas que
presentan o porque su salud fisica se ve afecta y es el médico quien transfiere al paciente con

el psicologo.

Los profesionales que detecten el sindrome del cuidador estan Ilamados a trabajar en equipo,
para lograr contrarrestar la sintomatologia presente ya que, si se tratan de manera aislada no se

lograran optimos resultados en el intento de sanar o contrarrestar las afecciones del paciente.

Mediante el analisis de la literatura se destaca como estrategia de afrontamiento con mayor
eficacia la psicoeducacion, misma que consiste en adquirir informacién para brindar los
cuidados necesarios a la persona con TEA, ademas conocer la sintomatologia del sindrome del
cuidador para reconocer su estado de salud y saber en qué momento debe buscar la ayuda de

un profesional.

Es importante resaltar que la psicoeducacion la brindaran los profesionales de salud ya sea al
momento de emitir un diagndstico de TEA o cuando éste presente algun malestar fisico o
emocional ocasionado por la sobrecarga de los cuidados y el descuido de la propia salud, mismo

que se ha generado de manera inconsciente en el afan por atender a su dependiente.

La psicoterapia permitira al profesional de salud mental psicoeducar para el reconocimiento
del sindrome del cuidador en el si mismo, sus causas y consecuencias; contrarrestar sintomas
de sobrecarga, la reinsercion social de la persona con TEA, el cuidador y sus familiares;
elaborar duelos no resueltos que pudiesen estar presentes antes o desde la recepcién del
diagndstico de TEA del dependiente; brindar opciones de autocuidado aplicables en la vida
diaria.
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CONCLUSIONES

e Se identifica un gran porcentaje de cuidadores directos de personas con TEA son los
padres, de sexo femenino, con una edad entre 30 y 40 afios, con escolaridad secundaria, de
recursos econdmicos bajos, y dedicados a los quehaceres del hogar. Existe relacion directa
entre el grado de autismo y la comorbilidad con otras alteraciones entre las que estan
principalmente el retraso mental, el tipo de sensibilidad del paciente/cliente y los problemas
conductuales; siendo asi que a mayor dependencia requiere de mayor ayuda, necesitando
de un cuidador en el cual recae gran esfuerzo fisico y emocional por ende este presentara

un deterioro global.

e Se determina que una de las principales caracteristicas del espectro autista que
conllevan al sindrome del cuidador es la falta de atencion oportuna y eficaz para la persona
con TEA, diagndsticos erroneos, el costo del diagndstico y tratamiento ademas de lo
demoroso que puede llegar a ser el proceso; mientras tanto el cuidador seguird con
sobrecarga y malestar al saber que algo ocurre en el desarrollo de sus hijos pero, que por

mas esfuerzos que hagan en mucho de los casos no encuentran respuestas o ayuda.

e Las estrategias de afrontamiento centran su propdsito en contrarrestar la sintomatologia
del Sindrome del Cuidador a través de actividades que son de facil acceso y aplicacion para
los cuidadores y sus familiares; involucra reconocimiento, aceptacion, organizacion,
coordinacion y reajuste de la persona con TEA, el cuidador y su entorno. Se destaca la
psicoeducacion como la estrategia de afrontamiento mas eficaz; consiste en adquirir toda
la informacion necesaria para el manejo y tratamiento del TEA y aprender a reconocer la
sintomatologia del Sindrome del Cuidador para saber en qué momento debe acudir con un

profesional o pedir ayuda; esta psicoeducacion la realizan los profesionales de la salud.
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RECOMENDACIONES

e Al hablar del sindrome del cuidador en atencion primaria del sector salud, podemos
evidenciar el desconocimiento y carencia de informacion, se recomienda al MSP realizar
estudios generalizados acerca del tema. Ademas, capacitar al personal de salud para brindar
una correcta atencion a personas dependientes, asi como garantizar un buen manejo del
caso; psicoeducar y verificar el estado de salud fisica y mental del cuidador para que

presente optimas condiciones al dedicarse al cuidado de la persona dependiente.

e Tener un diagnostico claro de autismo es complejo, para esto se requiere tener
preparacion y conocimiento acerca del tema. Se recomienda capacitar al personal de salud
involucrado en el diagnéstico del TEA para que este sea preciso, eficiente y en el menor
tiempo posible para poder brindar una atencion oportuna a las partes involucradas; puesto
que, la mayoria de las personas que tienen un familiar con autismo, aquejan de la tardanza
y del proceso equivoco y costoso que han tenido que pasar en busqueda de un diagnostico

oportuno.

e Se recomienda a los diferentes establecimientos de salud y centros de rehabilitacién
contar con un plan de promocidn, prevenciéon e intervencion aplicables en los cuidadores,
para lograr un mejor manejo tanto del paciente/ usuario como del cuidador y de esta manera

evitar sobrecarga y repercusiones en la salud fisica y mental.
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relacionados en los estudios Pregrado
sobre cuidadores de personas Google Scholar
con diagnostico de TEA.

9 | Caracterizacion 2019 | Colombia Tesis de
sociodemografica y apoyo al Pregrado
sistema de salud a cuidadores
de personas con diagnostico de Google Scholar
trastorno del espectro autista
(TEA) que reciben tratamiento
conductual en ASOPORMEN

10 | Diferencias del duelo y el | 2018 | Ecuador | Conference Articulo
afrontamiento de los padres de Proceedings Cientifico
nifios con espectro autista. UTMACH

11 | Fortalecimiento del vinculo | 2020 | Ecuador Articulo
entre figura cuidadora-nifio en Google Scholar | Cientifico
caso de autismo.

12 | Percepciones y conocimientos | 2018 | Ecuador | Libro de Articulo
acerca del espectro autista en Memorias XVII | Cientifico
poblacion indigena y mestiza Seminario

Internacional de
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de la provincia de

Chimborazo.

salud,
alimentacion y

nutricion humana

13 | La determinacion social del | 2020 | Colombia Articulo
autismo en poblacion infantil Scielo Cientifico
ecuatoriana.

14 | Autismo: Familia y | 2019 | Ecuador | Libro de Articulo
Comunidad: Aspectos Memorias. Il Cientifico
Bioéticos Seminario

Internacional de
Promocion de la
Salud

15 | Estudio de Eficacia de una | 2017 | Espafia Articulo
intervencion  psicoeducativa Cientifico
para la reduccion de la
sobrecarga  del  cuidador )
principal de personas con Dialnet plus
discapacidad intelectual:
andlisis de linea de base del
estudio Educa-IV.

16 | Desafios y derechos de la | 2018 | Peru Latindex Articulo
familia y cuidadores de (Revista Cientifico
portadores del trastorno del Cientifica
espectro autista. Institucional

Tzhoecoen)

17 | Influencia de la resiliencia en | 2016 | Peru Latindex Articulo
la sobrecarga subjetiva de (Revista de Cientifico
madres de nifios con trastorno Psicologia.
del espectro autista. Arequipa

universidad
Catolica San
Pablo)
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18 | Trastorno del Espectro Autista | 2019 | Ecuador | Google Scholar | Tesis de

pregrado

19 | Sobrecarga, empatia y | 2019 | Espafia Articulo
resiliencia en cuidadores de Elsevier Cientifico
personas dependientes.

20 | Sindrome de carga y calidad de | 2016 | Venezuela | Scielo (Revista | Articulo
vida del cuidador de pacientes de Bioética Cientifico
pediatricos. Latinoamericana)

21 | Carga del cuidador informal de
niio con el trastorno del
espectro autista.

22 | Autoeficécia de cuidadores de | 2015 | Brasil Pepsic Articulo
criangas com o transtorno do (Periodicos Cientifico
espectro autista Electronicos en

Psicologia).
Revista
Psicopedagogica

23 | Effects of a cognitive- | 2015 | Espafa Articulo
behavioral intervention Cientifico
program on the health of Elsevier
caregivers of people with
autism spectrum disorder.

24 | Autoeficacia de cuidadores de | 2019 | Chile Articulo
familiares  nifios/as  con ) Cientifico
Trastorno del Espectro Scielo (Sanus)

Autista: revision integrativa.

25 | Transtono do espectro autista: | 2016 | Brasil Pepsic Articulo
qualidade de vida e estresse em (Periodicos Cientifico
cuidadores e/ou familiares - Electronicos en
reviséo de literatura. Psicologia).

26 | Capacitacdo parental para | 2018 | Brasil ] Articulo
comunicacdo funcional e (P::rsil(:dicos Cientifico

manejo de comportamentos
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disruptivos em individuos com

Electronicos en

Transtorno  do  Espectro Psicologia).
Autista.

27 | Qualidade de vida de mées de | 2019 | Brasil Acrticulo
criangas com Transtorno do Dialnet Cientifico
Espectro Autista

28 | Relacion del sindrome del | 2017 | Ecuador ) _ Articulo

) o Lilacs (Revista o
cuidador con la funcionalidad o o Cientifico
- Cientifica Digital
familiar de personas con
_ _ _ INSPILIP)
discapacidad, Loja, 2016.

29 | Perfil psicoldgico y | 2017 | Ecuador Tesis de
Sociodemografico de los Pregrado
cuidadores primarios de nifios Google Scholar
con trastorno del espectro
autista

30 | Comorbilidades Clinicas en | 2019 | Ecuador Tesis de
nifios y nifias  autistas Pregrado

_ _ Google Scholar
diagnosticados en el afio 2015
en Quito y Guayaquil.

31 | Experiencias  vividas en | 2017 | Nicaragua | Latindex Articulo
madres/padres cuidadores de (Revista Cientifico
nifios/nifias con Trastorno del Cientifica de
Espectro Autista. FAREM Esteli)

32 | Sobrecarga en los cuidadores | 2019 | Ecuador Tesis de
informales de nifios, nifias y Pregrado
adolescentes con diagnostico Google Scholar
de Trastorno de Espectro
Autista.

33 | Manual diagnostico y | 2014 | Espafa Organizacion Normativo

estadistico de los trastornos
mentales DSM-5.

Mundial de la
Salud (OMS)
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34 2019 Organizacion Normativo

Trastorno de Espectro Autista. Mundial de Ila
Salud (OMS)

35 | CIE-10: clasificacion de los | 2000 | Espafia Organizacion Normativo
trastornos mentales y del Mundial de Ila
comportamiento. Salud (OMS)

36 | Discapacidad y salud. 2018 Organizacion Normativo

Mundial de Ia
Salud (OMS)

37 | Trastornos  del  Espectro | 2017 | Ecuador Normativo
Autista en nifos y
adolescentes: deteccion, Ministerio de
diagnostico, tratamiento, Salud Pudblica del
rehabilitacion y seguimiento. Ecuador (MSP)

Guia de Préctica Clinica
(GPC).

38 | Prevalencia del Sindrome del | 2015 | Ecuador Tesis de
cuidador cansado en Pregrado
cuidadores de pacientes con
discapacidad pertenecientes al
programa Joaquin Galleos Google Scholar
Lara en las parroquias Pifo,

Tumbaco y Yaruqui en el
periodo: Octubre 2015 a
Diciembre 2015

39 | Prevencion del Sindrome del | 2017 | Ecuador Tesis de
cuidador en familiares de Pregrado
pacientes con enfermedad Google Scholar
renal crénica en la clinica
MENYDIAL de Tulcan

40 | Funcionalidad  familiar y | 2018 | Ecuador Tesis de
personalidad de padres con Google Scholar Pregrado
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hijos con trastorno del espectro

autista en Cuenca.

41 | Dimensiones Fisicas, | 2020 | Colombia. Tesis de
Psicoldgicas y Sociales de la regrado
salud rr?ental )(ljel cuidador del Google Scholar s
adulto mayor.

42 | Deteccion 'y Manejo del | 2015 | México Google Scholar Normativo
Colapso del Cuidador

43 | Guia de atencion al cuidador | 2018 | Espafia Google Scholar | Normativo
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