Estrés parental, depresion y calidad de
vida familiar en cuidadores principales de

personas con TEA

Parental stress, depression and quality of family life in primary

caregivers of people with ASD

Resumen

El presente articulo tiene como objetivo ampliar el conocimiento sobre el estrés pa-
rental de los cuidadores principales de personas con TEA en Uruguay. Se realizé un
estudio transversal en el que se aplicaron el Parenting Stress Index-Short Form, la
Beach Center Family Quality of Life Survey y el Beck Depression Inventory-Il. Parti-
ciparon 106 cuidadores principales, en su mayoria madres (87,4 %), que informaron
altos niveles de estrés. La sintomatologia depresiva estuvo asociada con el nivel
global de estrés y malestar parentales. Se encontré una relacion inversa entre estrés
familiar y calidad de vida familiar (CDVF); informaron un nivel satisfactorio de CDVF
con bajos niveles de bienestar emocional. Se encontraron relaciones inversas entre
interaccion familiar y rol parental con el factor de interaccion disfuncional padres-hi-
jos. Los resultados sugieren integrar evaluaciones sobre el estrés parental a las
intervenciones con personas dentro del TEA considerando el impacto del bienestar
emocional en la calidad de vida familiar.

Palabras clave
Trastorno del espectro autista, estrés parental, calidad de vida familiar, sintomato-
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Abstract

This article aims to expand the knowledge about parental stress of the main
caregivers of people with ASD in Uruguay. A cross-sectional study was carried out
in which the Parenting Stress Index-Short Form, the Beach Center Family Quality of
Life Survey and the Beck Depression Inventory-Il were applied. 106 main caregivers
participated, mostly mothers (87.4 %), who reported high levels of stress. Depressive
symptomatology was associated with the global level of parental stress and parental
distress. An inverse relationship was found between family stress and family quality
of life (QOLF); reported a satisfactory level of QOLF with low levels of emotional well-
being. Inverse relationships were found between family interaction and parental role
with the dysfunctional parent-child interaction factor. The results suggest integrating
assessments on parental stress in interventions with people with ASD, considering
the impact of emotional well-being on the quality of family life.
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Autism spectrum disorder, parental stress, quality of family life, depressive
symptomatology.
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1. Introduccién

Las tareas de cuidado de las personas con discapacidad impactan en mayores niveles de estrés en las
personas que cuidan, siendo el estrés parental una de las variables mas investigadas en este campo (Hayes
y Watson, 2013; Duran et al., 2016). Por su parte, el constructo calidad de vida familiar (CDVF) (Verdugo y
Schalock, 2003) ha aportado informacion sobre las caracteristicas de las familias y su relacién con el estrés
parental. Ademas, estudios de meta-analisis sobre estrés parental, como los informados por Lee (2009) y
Pisula y Porebowicz-Dérsmann (2017), concluyen que el trastorno del espectro autista (TEA) es el tipo de
diagnoéstico que presenta mayor impacto en el estrés parental en comparacién con el desarrollo tipico u
otras discapacidades, como sindrome de Down, sindrome de X fragil o discapacidad intelectual (Hayes y
Watson, 2013). A su vez, Padden y James (2017) refieren que los padres y madres de nifios/as con TEA re-
portan mayores niveles de estrés, ansiedad y depresién que padres y madres de nifios/as con un desarrollo
dentro de lo esperado.

Debido a estas caracteristicas, las demandas de crianza aumentan y exceden las estrategias parentales de
afrontamiento esperables, lo que puede impactar en las percepciones de los padres sobre sus propias ha-
bilidades, produciendo mayores niveles de estrés parental (Miranda et al., 2019). Por otra parte, la edad de
diagnostico de TEA es relevante para definir las intervenciones, de forma tal que un diagnéstico temprano
se asocia en forma positiva al bienestar de la persona con TEA y su familia. Recientes estudios demuestran
que en paises de América Latina y el Caribe, las personas cuidadoras estaban preocupadas por sus hijos/
as a los 22 meses de edad y el diagnéstico lo obtienen 24 meses después, en general, con el inicio de la
educacién formal (Montiel-Nava et al. 2023).

Estudios recientes sefialan que las medidas adoptadas durante la pandemia por COVID-19 han provocado
impactos negativos en la vida cotidiana tanto de las personas con TEA como de sus familias (Garrido et al.,
2021).

Estrés parental

El estrés parental se define como la experiencia displacentera provocada por las demandas asociadas a
la crianza de los/as hijos/as (Deater-Deckard, 1998). Uno de los instrumentos mas utilizados para medir el
estrés parental ha sido el Parenting Stress Index (Abidin, 1990a, 1990b), tanto en su version original como
en su abreviada (PSI-SF, por su sigla en inglés) (Zaidman-Zait et al., 2010). El PSI-SF evalua los factores
relacionados con la percepcion del/la cuidador/a, sobre sus competencias parentales, las caracteristicas
del/la nifio/a y la interaccién entre el/la padre/madre-hijo/a.

Del amplio campo de investigacion en la tematica se pueden identificar distintas variables que se asocian con
el estrés de cuidadores principales de personas con discapacidad. En primer lugar, variables relacionadas con
el cuidador/a como pueden ser: género, edad, nivel educativo, estado civil, ingresos econémicos y/o situacion
laboral. En segundo lugar, las variables relacionadas con la persona con discapacidad, como: edad, sexo, gra-
do de discapacidad, problemas o limitaciones en el comportamiento (Brobst et al., 2009; Hsiao, 2018; Jenaro
et al., 2020; Robinson y Weiss, 2020). En tercer lugar, factores externos, como pueden ser los apoyos con los
que cuenta la persona con TEA y su familia (Pozo Cabanillas et al., 2006; Zeng et al., 2020).

Revista Espariola de Discapacidad, 11(2), 149-164



Estrés parental, depresion y calidad de vida familiar en cuidadores principales de personas con TEA 151

Uno de los factores que se relaciona con el estrés parental es la sintomatologia depresiva (Hayes y Watson,
2013), hallandose relaciones positivas entre sintomatologia depresiva y estrés parental en diversos estu-
dios (Abdul Manan et al., 2018; Piovesan et al., 2015; Wang et al., 2013). Se han demostrado asociaciones
positivas en sintomatologia depresiva con malestar paterno e interaccién disfuncional, no asi con nifio/a
dificil (Neff y Faso, 2015). Por otro lado, la evidencia que ha estudiado la asociacion del estrés parental con
sintomatologia depresiva considera la escasa calidad de suefio-descanso de los padres y las madres, asi
como los problemas de conducta de hijos e hijas, como un factor decisivo para la impronta de actitudes
depresivas que lideran en el estrés parental (Gallardo Soto y Rivera Ibarra, 2019).

Dentro de las variables asociadas a la persona con discapacidad, el grado de discapacidad ha sido consi-
derado una variable que incide en el estrés parental, informando mayores niveles de estrés cuando el nivel
de gravedad es mayor (Jenaro et al., 2020). La gravedad de los sintomas ha sido hallada como una variable
que predice estrés parental e interaccién disfuncional (Neff y Faso, 2015). Sin embargo, la relacién entre
gravedad de los sintomas y estrés parental no es concluyente, ya que, aunque algunos estudios han demos-
trado una relacion positiva entre ellos (Bitsika y Sharpley, 2017; Miranda et al., 2019; Tomeny et al., 2016) en
otros no se ha encontrado esta relacion (Ben-Sasson et al., 2013; Giovagnoli et al., 2015). En este sentido,
la adaptacion a la situacion no dependeria Unicamente de las caracteristicas de la persona con TEA, sino
que el proceso plantea una mayor complejidad, donde la percepcién del problema y los apoyos influyen de
manera significativa (Pozo Cabanillas et al., 2006).

Calidad de vida familiar

La calidad de vida familiar (CDVF) representa un constructo multidimensional influenciado por diversos
factores obijetivos y subjetivos que con frecuencia estan compuestos por las mismas dimensiones para
todas las personas o grupos (de Araujo et al., 2016). Teniendo en cuenta estas caracteristicas, estudios
utilizan multiples metodologias de investigacion para la comprensién de la misma, asi como para construir
propuestas orientadas a mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus familias, ya que
representa un factor clave a la hora de evaluar los resultados y efectividad de los servicios de intervencion
(Andrade et al., 2008).

El constructo de CDVF es considerado un buen indicador para evaluar los desenlaces de las familias con
personas con discapacidad (Zeng et al., 2020). Las investigaciones en el campo de familiares de personas
con TEA han estudiado la calidad de vida con el fin de amortiguar el impacto del trastorno y mejorar el
pronostico familiar y de la persona. Sin embargo, la mayoria de las investigaciones consideran la calidad
de vida relacionada con la salud (Hsiao, 2018). El constructo de CDVF amplia el concepto de calidad de
vida, considerando la familia como un sistema, haciendo énfasis en la influencia de la interaccién entre sus
miembros (Hoffman et al., 2006).

La Beach Center Family Quality of Life Survey (BC-FQOL, por su sigla en inglés) es ampliamente utilizada
para evaluar el funcionamiento familiar (Jenaro et al., 2020); da cuenta de 5 dominios: interaccion familiar,
rol parental, bienestar emocional, bienestar fisico/material y apoyos relacionados con la discapacidad. La
comprensiéon y medicion de la CDVF permite a los proveedores de salud mejorar la calidad de vida de todos
los miembros de la familia, siendo la eficacia de dichos servicios determinada por estos (Bhopiti et al., 2016).
Las investigaciones que evallan el impacto del estrés parental en la CDVF para familias con personas con
TEA son novedosas (Hsiao et al., 2017).
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En esta linea, Hsiao (2018) analiza el impacto de caracteristicas sociodemograficas y el estrés de los padres
en la CDVF de nifios/as con TEA donde presenta que el sexo de los padres, la educacioén, el estado civil,
los ingresos familiares o el estrés parental percibido de los padres es un factor de prediccién de la calidad
de vida en las familias de nifios/as con TEA. Por otro lado, estudios previos indican que el apoyo familiar es
fundamental para promover la CDVF ayudando ademas a amortiguar el efecto negativo del estrés derivado
de criar a una persona con TEA.

Zeng et al. (2020) informaron una CDVF moderada de los padres de nifios y nifias con TEA en China, con
mayor satisfaccion en interaccion familiar y menor en bienestar emocional. El apoyo familiar tuvo un efecto
directo sobre la CDVF, y ademas existiendo un efecto mediador sobre el estrés parental y la CDVF.

En un estudio comparativo entre padres y madres de hijos e hijas con TEA de alto funcionamiento y con
desarrollo tipico, Lee et al. (2009) plantean que el estrés es la Unica variable psicosocial que predice
significativamente la calidad de vida de la salud fisica de los padres y madres del primer grupo. Concluyen
que criar un hijo con TEA de alto funcionamiento produce niveles de estrés sustanciales que tienen un
impacto negativo en la calidad de vida de la salud fisica y mental de los padres y madres.

A partir de lo expuesto, este estudio se propone los objetivos de: a) investigar los niveles de estrés que
experimentan cuidadores principales de personas con TEA; b) examinar la relacion entre sintomas de
depresion y estrés parental; c) examinar la relacion entre la calidad de vida familiar y el estrés parental; d)
examinar la relacion entre el grado de discapacidad, las limitaciones asociadas y el tiempo del diagnéstico
con el estrés parental.

.|
2. Métodos

Disefo y area de estudio

Se trata de un estudio de corte transversal correspondiente al Grupo 1+D Componentes psico-sociales en
los cuidados. Instrumentos de evaluacién y estrategias de intervencion para situaciones de dependencia
por discapacidad y cuidadores’.

Poblacién de estudio y muestra

La poblacién de estudio fue compuesta por cuidadoras de personas con TEA. Corresponde seialar que la
poblacioén participante en el presente estudio fueron en su mayoria mujeres, por lo que utilizaremos el térmi-
no cuidadoras para referirnos a ellas.

En base a datos de la Encuesta de Nutricidn, Desarrollo Infantil y Salud (Instituto Nacional de Estadistica de
Uruguay, 2016) recogidos con el cuestionario previamente validado por la Clinica de Psiquiatria Pediatrica

" Grupo [+D Componentes psico-sociales en los cuidados. Instrumentos de evaluacién y estrategias de intervencion para situaciones de depen-
dencia por discapacidad y cuidadores. CSIC, Universidad de la Republica. 2018-2022.
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para diagnostico de TEA, se realizé un ajuste de estimacion de prevalencia en colaboracién con el profesor
Fombonne: 1,3 % nifios/as menores de 5 afios tienen TEA (Garrido, 2021).

La muestra esta constituida por 106 cuidadoras (88 madres, 12 padres, 3 abuelas, 2 tias y 1 hermano) per-
tenecientes a distintas areas geograficas del territorio uruguayo.

El criterio de inclusion de los/as participantes del estudio fue ser cuidadora principal de personas con diag-
nostico de TEA. En relacion al diagnéstico de la persona, este fue brindado por auto-informe sin sistema de
valoracion externo. No se informan diagnésticos de TEA de alto funcionamiento.

Procedimiento

El estudio conté con el apoyo de la Comisién Sectorial de Investigacion Cientifica (CSIC), de la Universidad
de la Republica de Uruguay. La convocatoria a participantes se realiz6 a través de difusion por redes socia-
les y por la Federacion Autismo Uruguay (FAU), conformando una muestra no probabilistica por convenien-
cia, ampliando el muestreo, en una segunda etapa, mediante la técnica de bola de nieve.

La Federacion de Autismo Uruguay es una organizacion formada por el movimiento de familiares y centros
de atencion a personas con TEA para unir a las asociaciones civiles del pais. Esta compuesta por 13 aso-
ciaciones de 11 regiones distintas del pais.

Cuestionario

En el cuestionario se utilizaron tres instrumentos validados internacionalmente tales como Parenting Stress
Index-Short Form (PSI/SF) (Abidin, 1995) en su version al espafol (Diaz-Herrero et al., 2011; Jenaro y Gutié-
rrez, 2015); la Beach Center Family Quality of Life Survey (BC-FQOL) (Beach Center on Disability, 2001) en
la adaptacion al espanol (Verdugo et al., 2012); Beck Depression Inventory-II (BDI-Il) (Beck et al., 1996) en la
adaptacion al espafiol (Sanz et al., 2003). Ademas, se recogié informacioén sobre variables sociodemografi-
cas a través de la administracion de un cuestionario abordado ad hoc.

Las variables de la cuidadora principal del cuestionario sociodemografico analizadas son las siguientes:
género; edad; nivel educativo; ingreso mensual del hogar; miembros en la familia con alguna discapacidad;
situacion laboral; en relacion con la persona en situaciéon de discapacidad: género; grado de discapacidad;
tiempo del diagndstico; tipo de limitaciones (para hablar o comunicarse; de forma permanente para enten-
der, aprender, concentrarse o recordar; de forma permanente para relacionarse con los demas por sus pen-
samientos, sentimientos, emociones o conductas). Para recoger informacién sobre el tipo de limitaciones
se utilizé el Washington Group Short Set on Functionating (WG-SS), asociado a limitaciones relacionadas
con el diagnéstico de TEA, por ser utilizado en gran nimero de censos a nivel internacional, asi como por
reflejar los avances en la conceptualizacion de la discapacidad y ser usado por la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF, 2001) de la Organizacién Mundial de la Salud
(Washington Group on Disability Statistics, 2020).

En el presente trabajo se presentan resultados centrados en los tres instrumentos utilizados. El PSI-SF
contiene 36 afirmaciones, que deben ser contestadas mediante una escala tipo Likert de 5 puntos, que va
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del 1 (Totalmente en desacuerdo) al 5 (Totalmente de acuerdo), disefiada para medir el estrés relacionado
con la practica de la paternidad/maternidad, en este estudio centrado en el cuidado de la persona con TEA.
Dicho instrumento consta de tres subescalas de 12 items cada una: el factor “malestar paterno” mide la
disconformidad sobre sus propias competencias parentales, los items estan relacionados con sensaciones
de incompetencia, limitacién o aislamiento. El indice de fiabilidad de alpha obtenido fue de 0,86. El factor
“interaccion disfuncional padres-hijo” evalla el nivel de satisfaccion en la interaccién padre-hijo, a través de
las actitudes parentales hacia la interaccién con sus hijos/as y el grado en que los hijos/as cumplen las ex-
pectativas de los padres, el indice obtenido fue alpha = 0,78. El factor “nifio dificil” informa la visién parental
sobre si el comportamiento de los hijos/as es desafiante, oposicionista o demandante (alpha = 0,88). El valor
alfa de Cronbach de la escala global fue de 0,93, lo que corresponde con muy buenos valores de fiabilidad
interna (Prieto y Mufiz, 2000). Las puntuaciones altas, tanto en la puntuacién global del PSI-SF como en las
subescalas, informaron mayores niveles de estrés.

La BC-FQOL se compone de 25 items que se puntian en una escala de 1 (muy insatisfecho) a 5 (muy satis-
fecho), lo que significa que las puntuaciones mas altas indican una mayor satisfaccién. Dicho instrumento
aporta 5 dimensiones, a saber: “interaccion familiar” evallda la cohesién familiar; “crianza de los hijos / rol
parental” evalla la percepcion de apoyo social al cuidado de la persona con discapacidad; “bienestar emo-
cional / salud y seguridad” refleja sentimientos de satisfaccion y apoyo; “bienestar fisico, material / recursos
generales familiares” esta relacionado con el acceso a la salud, la educacion y servicios sociales; “apoyo
relacionado con la discapacidad” mide la apreciacién de apoyos formales e informales para la persona con
discapacidad.

El BDI-Il se puntiia sumando las respuestas a los 21 items que lo componen. Cada item se responde en una
escala de 4 puntos, que varia de 0 a 3. A mayor puntuacién mayores niveles de depresion; las puntuaciones
totales pueden reagruparse, segun lo sugieren Beck et al. (1996) en el manual, de la siguiente forma: de 0 a 13
depresion minima; de 14 a 19 depresion leve; de 20 a 28 depresion moderada y de 29 a 63 depresion grave.

Procedimiento de analisis

En primer lugar, se realiza un analisis descriptivo de las caracteristicas sociodemograficas de la cuidado-
ra principal y de la persona con TEA. Se describen las puntuaciones medias de estrés en la muestra del
PSI-SF y sus tres subescalas y se realiza una comparacion de los niveles medios de estrés, evaluando en
qué caracteristicas sociodemograficas de la persona con TEA y de su discapacidad existen diferencias.
Previamente se analiz6 la normalidad de los factores y de la escala global, mediante las siguientes pruebas:
Kolmogorov-Smirnov y Shapiro-Wilk, ambas pruebas tienen como hipotesis nula que la distribucion es
normal y la prueba Jarque-Bera que compara la asimetria y la curtosis de los datos con los de una distri-
bucion normal. A partir de los resultados obtenidos en las subdimensiones se aplica el test no paramétrico
de suma de rangos de Wilcoxon con correccion de continuidad sin datos pareados (equivalente a la prueba
de Mann-Whitney), y para la escala global el test paramétrico t de Welch para dos muestras. Los valores p
< .05 se consideraron estadisticamente significativos. Se incluyeron ademas la correlaciéon de Pearson para
explotar la relacién entre el cuestionario PSI-SF y al cuestionario ECDV y BDI-Il. Para todos los andlisis se
utilizé el software libre R-Project, version 4.0.4.
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Consideraciones éticas

La investigacidon cuenta con el aval del comité de ética de la Facultad de Psicologia de la Universidad
de la Republica, de acuerdo con la Declaracién de Helsinki y la legislacién especifica de Uruguay (Ley
18.331/2008 y Decreto 414/2009). La confidencialidad y el anonimato fue garantizada con el consentimiento
informado donde se explicitaron los objetivos de la investigacion y el uso de la informacion.

.|
3. Resultados

En relacion con las variables sociodemograficas, se destaca la mayor participacion de mujeres, siendo un
87,4 %; en su mayoria con edades entre 30 y 45 afios. En cuanto a los datos de la persona con TEA se ob-
tuvo un total de 84 varones y 22 mujeres, con un grado de discapacidad entre leve y moderado del 60,4 %.
Entre las limitaciones que presentan las personas con TEA, se destacan: la limitacion permanente para
relacionarse con los demas por sus pensamientos, sentimientos, emociones o conductas, con un 82 %; la
limitacién para hablar o comunicarse con un 51,9 %; y una limitacion de forma permanente para aprender,
concentrarse o recordar, con el 49,1 %. A su vez, el 58,5 % informa de que las personas con TEA tienen dos
0 mas limitaciones. Respecto al tiempo de diagnostico, mas de la mitad, un 55,7 %, cuenta con este desde
hace mas de 3 afos (tabla 1).

Tabla 1. Descripcion de género y edad de la cuidadora y de la persona con discapacidad, el grado de discapacidad, el
numero de limitaciones y el tiempo de diagnéstico

Variables n =106 %

Género del cuidador/a
Mujer 93 87.4
Varén 13 12.6

Edad en tramos del cuidador/a

18-30 14 13.3
30-45 61 58.1
45 - .+. 30 28.6

Género de la persona con discapacidad
Mujer 22 20.8
Varén 84 79.2

Grado de la discapacidad

Leve/Moderado 64 60,4
Grave/Completo 29 27,4
NS/NC 13 12,3
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Variables n=106 %

Limitaciones:

Para hablar o comunicarse
Si 55 51,9
No 51 48,1

De forma permanente para entender, aprender, concentrarse o recordar
Si 52 49,1
No 54 50,9

De forma permanente para relacionarse con los demas por sus pensamientos, sentimientos, emociones o conductas
Si 82 77,4
No 24 22,6

Cantidad de limitaciones

2 o mas 62 58,5

Ninguna o 1 limitacién 44 41,5

Tiempo del diagnéstico
Menos de 3 afos 47 44,3
Mas de 3 afios 59 55,7

Fuente: elaboracién propia.

Como puede apreciarse en la tabla 1, se observa que las cuidadoras principales son en su mayoria mujeres
de distintas edades, mas de la mitad entre 30 y 45 afos. Por el contrario, los nifios y nifias con discapacidad
son en su mayoria varones con un grado leve de discapacidad. Poco mas de la mitad de ellos presentan
limitaciones para hablar o comunicarse y para entender, aprender, concentrarse y recordar; mientras que
la mayoria presenta limitaciones para relacionarse con los demas. Mas de la mitad presenta mas de una
limitacion y hace mas de 3 afos que conocen su diagnostico.

En cuanto a los niveles de estrés encontrados, y considerando un rango normal de las puntuaciones que se
encuentran entre los percentiles 15y 80, se obtuvo que el 15,1 % de las personas encuestadas se encuentra
en ese rango. Con una media global de 111,5, se constata que se esta frente a personas con altos niveles
de estrés segun el PSI-SF, donde un 68,9 % alcanza puntuaciones con significacion clinica, esto es, puntua-
ciones por encima del percentil 85 tedrico. La PSI-SF también incluye una escala de respuesta defensiva.
Esta escala valora la medida en que la persona examinada afronta el cuestionario con un mayor o menor
sesgo para presentar la imagen mas favorable de si mismo y para minimizar las indicaciones de problemas
de estrés en la relacion padres-hijo. Para obtener esta puntuaciéon se suman los valores de las respuestas
delos items 1, 2, 3, 7, 8, 9 y 11 (Abidin, 1990b). El 2,8 % de las personas encuestadas tenia puntuaciones
catalogadas como defensivas en la escala de respuesta del PSI-SF, siendo que el 15% de la poblacién
general obtiene una puntuacién en este rango.

Para CDVF se presentan en la tabla 2 las medias y desviaciones estandar. El nivel global de las cuidado-
ras principales fue de 3,7 puntos (sd=0,65), levemente menor a la puntuacién considerada una calidad de
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vida satisfactoria (4 puntos). En tanto para las dimensiones del instrumento informaron mayores niveles de
satisfaccion en las dimensiones “interaccion familiar” (m=4,1; sd=0,85) y en “apoyos relacionados con la
discapacidad” (m=3,8; sd=0,91), y menor satisfacciéon con su “bienestar emocional” (m=2,8; sd=0,99).

Respecto a las puntuaciones de corte para el BDI-Il el manual (Beck et al., 1996) define 4 grupos. Se pre-
senta a continuacion la distribucién de la muestra en ellos y sus medias y desvios correspondientes: aproxi-
madamente la mitad de la muestra del estudio obtuvo puntuaciones menores a 14 (m=7,33; sd=3,57), lo que
corresponde a no presentar sintomatologia depresiva; el 18,9 % (m=16,55; sd=1,82) mostraron sintomas
leves; el 17,9 % (m=22,6; sd=2,36), sintomas moderados; y el 12,3 % (m=32,70; sd=3,07), sintomas graves
(tabla 2).

Tabla 2. Se describen los resultados de la calidad de vida y el Inventario de depresion

Calidad de vida

Interaccién familiar 4,1 0,85
Crianza de los hijos / rol parental 3,8 0,91
Bienestar emocional / salud y seguridad 2,8 0,99
Bienestar fisico, material / recursos generales familiares 3,7 0,78
Discapacidad relacionada con el apoyo 3,9 0,88
Global 3,7 0,65
Rangos Beck* n %

menos de 14 - Minima 52 49,1 7,33 3,57
de 14 a20 - Leve 20 18,9 16,55 1,82
de 21 a 28 - Moderada 19 17,9 22,6 2,36
mas de 28 - Grave 13 12,3 32,7 3,07

Fuente: elaboracién propia.

En latabla 2 se muestra el grado de satisfaccion con las diferentes dimensiones de la calidad de vida familiar.
Como puede observarse, la mayor satisfaccion esta en la “interaccion familiar” y la menor satisfaccion en el
«bienestar emocional / salud y seguridad». También se puede observar los niveles de depresién, donde casi
la mitad de las personas participantes no presenta sintomas depresivos.

Los instrumentos utilizados en el estudio fueron analizados en sus correlaciones, los factores del PSI/SF
y su medida global, las dimensiones que componen la CDVF y BDI-Il. De este andlisis se desprende que
a nivel global existe una correlacion negativa leve entre el estrés parental y calidad de vida familiar (-0,32),
donde se destaca la relacion negativa entre el factor “interaccion disfuncional padres-hijo” con la dimensién
“crianza de los hijos/rol parental” e “interaccion familiar”; y entre el factor “malestar paterno” y “bienestar
emocional”. En la relaciéon de depresidn y estrés parental se constatd una correlaciéon positiva moderada
(0,60) explicada principalmente por el factor “malestar paterno” (tabla 3).
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Tabla 3. Se presentan las correlaciones entre los factores y la medida global de estrés parental respecto al instrumento
de calidad de vida, en sus diferentes dimensiones, y al Inventario de depresion de Beck

Correlaciones
Calidad de vida
Bienestar
Estrés . Crianza de Bienestar fisico, Discapacidad Beck
arental Interaccion - emocional material / A
P L los hijos / rol relacionada Global
familiar / salud y recursos
parental . con el apoyo
seguridad generales
familiares
El factor
malestar -0,23** -0,32** -0,42** -0,05 -0,12 -0,31** 0,61
paterno
El factor
'(;‘Its‘?lr;‘:;;ll -0,40"* G -0,13 -0,02 -0,19* -0,35* 0,05
padres-hijo
Ei'f:fz‘i‘fmr nino -0,25" -0,25" -0,24** -0,07 -0,17* -0,27** -0,01
Global -0,30* -0,34*** -0,29* -0,02 -0,18* -0,32** 0,6™*

Fuente: elaboracién propia.

En la tabla 3 se destaca una relacion negativa entre el factor “interaccion disfuncional padres-hijo” con la
dimension “crianza de los hijos/rol parental” e “interaccion familiar”; y entre el factor “malestar paterno” y
“bienestar emocional”.

A partir la comparacion de medias, los datos arrojan que para la media del indicador global de estrés y de
los factores (malestar paterno, interaccion disfuncional padres-hijo, nifio dificil) es mayor cuando la persona
con TEA tiene un grado de discapacidad grave o completo, que cuando es leve o moderado. De igual mane-
ra, la cuidadora principal presenta mayores niveles de estrés cuando la persona presenta limitaciones para
hablar o comunicarse, o una limitacién de forma permanente para aprender, concentrarse o recordar, o una
limitacion permanente para relacionarse con los demas por sus pensamientos, sentimientos, emociones o
conductas. Ademas, son mayores los niveles de estrés cuando la persona posee dos o mas limitaciones.
Respecto al tiempo del diagndstico existe unicamente una diferencia significativa en el factor “interaccion
disfuncional padres-hijo” al comparar la media en los niveles de estrés entre quienes tienen un diagndstico
desde un tiempo mayor a 3 afios en comparacion a los que obtuvieron el diagnéstico desde hace menos
tiempo (tabla 4).
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Tabla 4. Se presenta la comparacion de los niveles medios de estrés, factores y escala global, por caracteristicas
sociodemograficas del nifo/a cuidado/a y de su discapacidad

El factor malestar 5;;;‘::;2::?:;‘;?; El factor nifio dificil Estrés parental
paterno (MP) hijo (ID P-H) (ND)
media p valor® media p valor® media p valor® media p valor**
Sexo del nifo/a
Mujer 37,7 0,8015 30,8 0,1154 38,3 0,5794 111,1 0,9291
Varén 37,6 34,2 40,0 111,6
Grado de discapacidad
Leve/Moderado 35,4 0,0067 31,5 0,0007 36,7 0,0009 104,5 0,0003
Grave/Completo 42,5 37,4 44,9 124,6
Limitaciones
Para hablar o comunicarse
Si 41,6 0,0007 36,2 0,0006 43,6 <0.001 122,6 <0.001
No 33,2 30,5 35,2 98,9
De forma permanente para entender, aprender, concentrarse o recordar
Si 40,9 0,0027 36 0,0031 43,4 0,0001 121,2 0,0001
No 34,3 31 35,6 101,0
De forma permanente para relacionarse con los demas por sus pensamientos, sentimientos, emociones o conductas
Si 38,8 0,0324 35,5 <0.001 41,9 <0.001 17,7 <0.001
No 33,5 26,6 31,9 91,9
Cantidad de limitaciones
2 0 mas 40,6 0,0018 36 0,0001 43,1 <0.001 120,8 <0.001
e 01 33,1 20,8 34,4 97,2
Tiempo del diagnéstico
Menos de 3 afios (1) 35,26 0,07203 31,14 0,01469 39,11 0,7588 106,7 0,115
Mas de 3 afios (0) 39,5 35,41 40,09 115,6

Fuente: elaboracién propia.

En la tabla cuatro se observa que las cuidadoras presentan mayor estrés cuando la discapacidad es mode-
rada y grave y cuando presenta dos o mas limitaciones. Asimismo, se observa una diferencia significativa en
el factor “interaccién disfuncional padres-hijo”, al comparar la media en los niveles de estrés entre quienes
tienen un diagndstico desde un tiempo mayor a 3 afios y quienes tienen un diagnéstico desde hace menos
de 3 afios.
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.|
4. Discusion

El presente articulo tiene como objetivo principal ampliar el conocimiento sobre el estrés de los/as cuida-
dores/as principales de personas con TEA, para ello, integraron variables sociodemograficas tales como
género, grado de discapacidad, tiempo del diagndstico y cantidad y tipo de limitaciones, con las escalas
de CDVF y el BDI-II.

Si bien la convocatoria de la investigacion fue genérica para las personas cuidadoras principales de perso-
nas con TEA, la mayoria de las participantes fueron mujeres, y dentro de ellas, la mayoria madres. Este dato
es coincidente con estudios previos realizados por Hayes y Watson (2013). Desde una perspectiva social,
estos resultados coinciden con la afirmacion de que las madres son cuidadores principales (Padden y Ja-
mes, 2017; Tomeny et al., 2016), donde el cuidado es un rol establecido socialmente hacia a las mujeres,
que exige mayores niveles de sobrecarga y responsabilidad (Ruiz Robledillo et al., 2012).

En concordancia con la literatura sobre la tematica, esta poblacidon mostré altos niveles de estrés, lo que re-
afirma el impacto en el estrés de los desafios que implica cuidar a una persona con TEA (Enea y Rusu, 2020;
Hayes y Watson, 2013; Pisula y Porgebowicz-Dérsmann 2017). Los resultados son similares a los informados
en estudios de madres de hijos/as con TEA de otros paises que utilizaron el mismo instrumento (Brobst et
al., 2009; Padden y James, 2017; Wang et al., 2013).

En lineas generales, las relaciones entre estrés parental y depresion toman el curso esperado, como las
encontradas en investigaciones previas (Abdul Manan et al., 2018, Padden y James, 2017). Los resultados
indican una relacion positiva de la sintomatologia depresiva con el factor de malestar paterno, estos resul-
tados son similares al estudio de Neff y Faso (2015). De todas formas, el 49 % de las participantes de este
estudio no presenta sintomatologia depresiva.

Asimismo, la relacién negativa entre estrés parental y CDVF también coincide con investigaciones previas.
La asociacion negativa moderada entre malestar parental y bienestar emocional es coincidente con los
resultados obtenidos por otros estudios (Hsiao et al., 2017; Lee et al., 2009) sobre la influencia negativa del
estrés en la salud mental autopercibida. La sensacion continua de incompetencia o limitaciéon en el papel
parental se relaciona con los bajos niveles de satisfaccion informados.

En conjunto, estos resultados sugieren que ser la persona cuidadora principal de una persona con TEA
puede afectar su salud mental. El desafio que supone cuidar una persona con TEA impacta en la autoper-
cepcion de competencia, afectando factores personales relacionados con sentimientos de insatisfaccion.

Para entender mejor los factores que pueden contribuir a menores cargas de estrés, se examinaron las
relaciones entre estrés parental y las dimensiones de BC-FQOL. La correlacion moderada y negativa entre
“interaccién familiar”, “rol parental” e “interaccion disfuncional nifio-padre” puede suponer la cohesién fa-
miliar y la percepcién de apoyo social al cuidado como factores protectores para la relaciéon entre cuidador

principal y persona con TEA, que amortigle el impacto del estrés parental (Robinson y Weiss, 2020).

Los resultados indican que las caracteristicas asociadas con la persona con TEA, tanto la gravedad del
diagndéstico como las limitaciones presentadas, estan asociadas con mayores niveles de estrés. Estos re-
sultados aportan evidencia a los hallados en investigaciones sobre el impacto de las caracteristicas de
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personas con TEA en el estrés parental (Bitsika y Sharpley, 2017; Miranda et al., 2019; Neff y Faso, 2015;
Robinson y Weiss, 2020; Tomeny et al., 2016). Debido a la variabilidad del fenotipo de TEA, se optd por
enfocar las caracteristicas asociadas a las limitaciones que pueden afectar su autonomia, vida cotidiana y
participacion social, escogiendo una medida estandarizada y utilizada a nivel mundial.

A continuacién, se destacan algunas limitaciones del estudio para tomar en consideracion en futuras inves-
tigaciones. En primer lugar, si bien el tamafio de la muestra es similar a las muestras de otros estudios, no
permite la generalizacién de los resultados. En segundo lugar, el muestreo por conveniencia atrajo al estudio
en su mayoria a madres de personas con TEA, por lo que la informacion sobre padres de personas con
TEA continda siendo limitada. Por lo tanto, investigaciones referidas a padres pueden ampliar informacion
en relacion con cantidad de horas de cuidado, qué tareas de cuidado realizan, cdmo impacta en el estrés
parental y qué relaciones tienen con depresion y calidad de vida familiar.

En tercer lugar, todas las variables fueron medidas por auto-informe de la cuidadora principal, lo que puede
resultar un sesgo de informacion al informar el diagnéstico y el grado de discapacidad. En cuarto lugar, en
este estudio se considera el tiempo de convivencia con el diagnostico de TEA, pero no se incluye un analisis
de la edad de la persona cuando recibe el diagnostico, lo cual es relevante para el contexto de Latinoamé-
ricay el Caribe, tal como lo sefialan el estudio de Montiel-Nava, C. et al. (2023).

Los resultados del presente estudio en poblacién uruguaya, tal como se ha hecho referencia, son coinciden-
tes con investigaciones que documentan los altos niveles de estrés que implica cuidar de una persona con
TEA. El estrés parental contribuye al malestar emocional de cuidadoras principales de personas con TEA, lo
cual repercute negativamente en el bienestar emocional, componente de la calidad de vida familiar, y en el
desarrollo de la persona que recibe los cuidados, tanto como en la persona cuidadora. En funcién de estos
resultados, seria recomendable incorporar medidas de evaluacion sobre estrés parental y depresion a las
cuidadoras principales en los controles de salud o clinicas de tratamiento. A su vez, podrian favorecer la
planificacién de las intervenciones dirigidas a reducir el estrés para esta poblacién, incorporando desde los
servicios socio-sanitarios una perspectiva familiar, y por tanto integral, de las personas con TEA.
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