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Resumen

El presente estudio analiza las diferencias en el impacto del cuidado de un nifio con
Trastorno del espectro Autista (TEA) en comparacion con el cuidado de un nifio con Trastorno
de Ansiedad y las repercusiones en sus cuidadores primarios no oficiales. Estudios realizados
con anterioridad sefialan que cuidar a nifios con necesidades especiales genera un estrés
significativo en los cuidadores, afectando su salud fisica y mental. La importancia de este estudio
se centra en la necesidad de entender las diferencias que puedan presentarse y asi desarrollar
intervenciones especificas. La metodologia parte de un disefio cuantitativo, transversal y no
experimental, recolectando datos de 80 cuidadores no oficiales, divididos equitativamente entre
ambos grupos. Se utilizara un cuestionario demografico, la Escala de Autoestima de Rosenberg,
el Quality of Marriage Index y el Perceived Stress Scale-10, estos instrumentos sirven para
evaluar la autoestima, la calidad de la relacidn de pareja y el nivel de estrés percibido por los
participantes. Los resultados esperados consideran diferencias significativas en los grupos de
estudio, donde se anticipa que los cuidadores de nifios con TEA presenten menores niveles de
autoestima y una disminuida calidad en la relacién de pareja debido a las demandas mas intensas
del TEA. Es posible que ambos grupos experimenten altos niveles de agotamiento emocional y
fisico, pero se espera que los cuidadores de nifios con TEA experimenten mayores niveles de
estrés. El impacto de este estudio se basa en la posibilidad de proporcionar una base para disefiar
programas de apoyo personalizados en busca del bienestar emocional, fisico y social de los
cuidadores. Esto beneficiara tanto a los cuidadores como en el desarrollo y bienestar de los nifios
bajo su cuidado. Finalmente, al plantear la diferenciacion entre los cuidadores se obtiene datos

cuantitativos que permitiran establecer necesidades reales en cada grupo.
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Abstract

The present study analyzes the differences in the impact of caring for a child with Autism
Spectrum Disorder (ASD) compared to caring for a child with Anxiety Disorder and the
repercussions on their unofficial primary caregivers. Previous studies indicate that caring for
children with special needs generates significant stress in caregivers, affecting their physical and
mental health. The importance of this study focuses on the need to understand the differences
that may arise and develop specific interventions. The methodology is based on a quantitative,
cross-sectional and non-experimental design, collecting data from 80 unofficial caregivers,
divided equally between both groups. Will be use a demographic questionnaire, the Rosenberg
Self-Esteem Scale, the Quality of Marriage Index and the Perceived Stress Scale-10, these
instruments evaluate self-esteem, the quality of the couple's relationship and the level of stress
perceived by the participants. The expected results consider significant differences in the study
groups, where it is anticipated that caregivers of children with ASD present lower levels of self-
esteem and a decreased quality in the couple relationship due to the more intense demands of
ASD. Both groups will be experience high levels of emotional and physical exhaustion, but
caregivers of children with ASD are expected to experience higher levels of stress. The impact of
this study is based on the possibility of providing a basis for designing personalized support
programs in search of the emotional, physical and social well-being of caregivers. This will
benefit both caregivers and the development and well-being of the children in their care. Finally,
by proposing the differentiation between caregivers, quantitative data is obtained that will allow

establishing real needs in each group.
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Introduccion

Actualmente el cuidado de nifios representa un desafio de gran responsabilidad para
cualquier familia, ya que esta tarea requiere atencion, dedicacion y paciencia ademas de recursos.
Los padres buscan garantizar un desarrollo adecuado de sus hijos, proveyendo de todo lo
necesario para lograrlo. Si a los desafios que representa la crianza de un nifio se le suman las
exigencias y responsabilidades relacionadas con el cuidado de un nifio que requiere atencion

especial por una condicién particular (fisica o mental), los padres se convierten en cuidadores.

Un cuidador primario no oficial es quien asume la responsabilidad de apoyar y cubrir las
necesidades diarias de un individuo dependiente (por edad, estado de salud, discapacidad o
perdida de movilidad) sin percibir una retribucion econémica por realizar dicha tarea (Fernandez
et al., 2019). Esta labor suele relacionarse con problemas fisicos y psiquicos en los cuidadores, y
puede manifestarse con cansancio, dolores musculares, cefaleas, ansiedad, depresion, problemas

de suefio e irritabilidad (Lopez et al., 2009).

Enfocandose en el Trastorno del Espectro Autista (TEA) y el Trastorno de Ansiedad en
nifios y el impacto que pueden provocar en los cuidadores, es necesario partir del conocimiento
de lo que significan y engloban dichos diagndsticos. EI TEA es un trastorno del neurodesarrollo
con un impacto multidimensional, que altera la comunicacion y las relaciones interpersonales y
afectivas de quien lo padece (Alcala y Ochoa, 2022; Milla y Mulas, 2009). Segun Durkin et al.
(2022) alrededor del mundo por cada 100 nifios 1 es diagnosticado con TEA y se presenta con
mayor frecuencia en varones que en mujeres, con una proporcion de 4:1 (Hernandez et al.,

2015).



El Trastorno de Ansiedad se trata de una conducta desadaptativa que interfiere con el
funcionamiento “normal” del nifio y se basa en un miedo intenso ante una situacion que se
percibe como peligrosa (American Psychiatric Association [APA], 2015). Este trastorno suele
estar asociado a otras patologias que incluyen otros trastornos de ansiedad, depresion, déficit de
atencion e hiperactividad (TDAH), trastorno oposicionista desafiante, entre otros (Mohammed y
Essam, 2016) y suele presentarse con mayor frecuencia en nifios y adolescentes (Beesdo et al.,
2009), teniendo una prevalencia igual entre géneros, pero que se ha vuelto mas frecuente en

nifias con una relacion 2:1 y en la adolescencia de 3:1 (Costello, 2023).

Considerando las generalidades, se concluye que cada uno de estos trastornos generan un
impacto en los nifios que han sido diagnosticados; por un lado los nifios con TEA frecuentemente
son estigmatizados y sufren de discriminacion (Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 2023);
por los comportamientos caracteristicos del TEA (aleteo, ecolalia, desregulacion emocional,
hipersensibilidad) pueden ser considerados como disruptivos, desobedientes y maleducados
(Gray, 1993; Ling, et al., 2010) y pueden ser victimas de humillaciones o exclusiones (Kinnear et
al., 2016). También hay que considerar que sus dificultades en la comunicacion pueden alterar la
dindmica y la estructura familiar y social de los cuidadores (Rodriguez et al., 1990; Segui et al.,

2008).

El diagnostico de Ansiedad en nifios puede interrumpir el normal funcionamiento del
individuo, en ocasiones los nifios no cuentan con habilidades comunicativas, por lo que se les
dificulta expresar su malestar y mas bien su sintomatologia la pueden manifestar a través de
dolor de estdbmago, rabietas o evitacion escolar (Rockhill et al., 2010). Van Ameringen y
colaboradores (2003) sostienen que la ansiedad infantil tiene una influencia negativa en el

entorno psicosocial del nifio, asi como en la escuela con comparieros y maestros, un bajo



rendimiento e incluso puede darse la desercion de esta, este trastorno también afecta la relacion

de los nifios con los padres (McLeod et al., 2007).

Los trastornos mentales en la infancia influyen considerablemente en el ambiente directo
del nifio; en cuanto al TEA, Milla y Mulas (2009) en sus investigaciones concluyen que este
diagnostico tiene un impacto en las familias y en su entorno, por lo que los padres de nifios con
autismo presentan altos grados de estrés y tienden a ser mas propensos a sufrir de depresion
(Dumas et al., 1991, Olsson y Hwang, 2001). Entre las preocupaciones expresadas por los
cuidadores se encuentra pensar en lo que podria ocurrir con sus hijos cuando ellos mueran,
ademas de los problemas econdémicos, ya que un alto porcentaje de padres adquieren deudas para

cubrir todas las necesidades del entorno familiar (Hurley et al., 2020).

Las caracteristicas manifestadas por los nifios con TEA representan una sobrecarga para
sus cuidadores, lo que puede provocar la presencia de cambios en el humor, cansancio y con
frecuencia se sienten deprimidos (Gong et al., 2015). Hay que considerar que muchos padres
llegan a ser culpados o auto culparse por transmitirles genes “defectuosos” a sus hijos (Wong, et
al., 2016); a diferencia de padres de nifios sin TEA, suelen manifestar una autoestima baja,
menor satisfaccion en el matrimonio y una baja satisfaccion personal (Duarte et al., (2005). Cabe
mencionar que son las madres quienes presentan mayor indice de depresion en comparacion con

los padres en familias de hijos con TEA (Olsson & Hwang, 2008).

Por otro lado, en el trastorno de Ansiedad se debe considerar el rol de los padres, ya que
son ellos quienes influyen considerablemente en la manifestacion y desarrollo de ciertos
sintomas (Bogels & Phares, 2008). Existe evidencia en la que se expone que la Ansiedad

perturba los procesos familiares (Parrigon & Kerns, 2015) y a diferencia de los padres de nifios



con Autismo, los conflictos en la relacion marital pueden desencadenar en los nifios trastornos de
Ansiedad puesto que afecta en el modo de apego que puedan experimentar (Davies &
Cummings, 1994; Davies & Martin, 2014); diversos estudios demuestran que la ansiedad en los
nifios esta relacionado con la ansiedad de los padres, lo que puede estimular una preocupacion

excesiva en ellos (Cardenas et al., 2010).

Generalmente el nacleo familiar se convierte en el sistema principal de cuidado, esta
labor suele recaer en mujeres, casadas, que combinan estas tareas con el trabajo doméstico y
dicha carga suele tener un impacto importante en su salud mental (Segui et al., 2008). Segun lo
expuesto por Pinquart y Sorensen (2003) se considera que el cuidador sufre afectaciones en su
salud fisica y mental, y puede experimentar restricciones en el desarrollo de su vida personal y

social, tienen pocos momentos de ocio y una escasa posibilidad de emplearse.

Estudios demuestran que los cuidadores primarios manifiestan un agotamiento mental y
un desgaste emocional importante (Goodwin et al., 2017; Thompson et al., 2014), ademas que el
cuidado de nifios que requieren atencion especial aumenta el riesgo de padecer burnout en los
cuidadores (Gérain & Zech, 2020). Finalmente, todas estas particularidades pueden desencadenar

en estrés cronico (Chiao et al., 2015).

Partiendo de lo expuesto en cuanto a las afectaciones individuales que el TEA tiene en
los cuidadores primarios estan la desesperanza y supresion de metas y suefios personales y en
muchos casos aparecen dificultades importantes dentro de la relacion de pareja llegando incluso
a la separacion (Chiong et al., 2017; Martinez & Bilbao, 2008). En cuanto al trastorno de
Ansiedad y como este afecta a la autoestima o la relacion de pareja de los cuidadores, no hay

informacidn concreta que explique estas variables, por lo que generar este material de



investigacion sera de gran utilidad para conocer el nivel de afectacion que pueden llegar a tener

los cuidadores primarios al acompariar a los nifios con este diagnostico.

La realizacion del tema planteado es fundamental debido al impacto que estos
diagnosticos tienen en los nifios tratados y en sus cuidadores, ya que estos trastornos no solo
afectan la vida diaria y el bienestar emocional, econdmico y social de las familias, también
generan una serie de desafios que repercuten en la salud mental y fisica de los cuidadores. Por
otro lado, con la informacidn recolectada se promueve el disefio de planes de intervencion

adecuados segun las necesidades tanto de los nifios como el de sus cuidadores.

Finalmente, a través del desarrollo del presente estudio se analizara como afectan los
diagndsticos de TEA y del Trastorno de Ansiedad en nifios en la autoestima y en la relacion de
pareja en los cuidadores primarios no oficiales. Esto se pretende lograr mediante la aplicacion de
instrumentos de evaluacion especificos para cada variable, en el nivel de autoestima presente en
los cuidadores primarios e identificando la calidad de la relacion de pareja en cuidadores
primarios no oficiales de nifios con TEA y cuidadores primarios no oficiales de nifios con

Ansiedad.



Metodologia

Disefio de investigacion

El presente estudio tiene un enfoque cuantitativo, puesto que, a traves de la recoleccion
de informacion, su procesamiento e interpretacion se busca dar respuesta a las preguntas de
investigacion; este trabajo es de tipo transversal ya que la obtencion de la informacion se da en
un periodo de tiempo especifico; es no experimental puesto que ni las variables ni los resultados

obtenidos seran manipuladas por el investigador.

Este trabajo se define como comparativo ya que como Fidelli (1998) y Marradi (1991)
afirman en este tipo de investigaciones se cotejan las caracteristicas o los estados de dos 0 mas

objetos de estudio a partir de un rasgo o una propiedad en comun.

Muestra

En el presente trabajo la muestra estd conformada por cuidadores primarios no oficiales

de nifios con diagnosticos definitivos tanto de TEA como de Trastorno de Ansiedad.

Se pretende recolectar informacion de al menos 80 cuidadores no oficiales, distribuidos
homogéneamente entre los dos diagndsticos y que deben cumplir con los criterios de inclusién

establecidos.

Los criterios de inclusidon que se consideran para que los participantes formen parte de
este estudio son: ser un cuidador primario de un nifio con TEA o trastorno de Ansiedad, tener
una edad comprendida entre 25 y 50 afios, recibir atencidn psicolégica en la Fundacién Hermano

Miguel de la ciudad de Quito y finalmente firmar el consentimiento informado.



Instrumentos de recogida de informacion

Cuestionario demografico

A través de este instrumento se busca recoger informacion demogréfica de los
participantes, que permita establecer las caracteristicas descriptivas sobre los individuos que
forman parte del estudio, ademas que facilita la comprobacion de los criterios de inclusién y
exclusion. Este cuestionario es de auto aplicacion y consta de 12 items que reportan sobre el
género, edad, nacionalidad, estado civil, profesion, situacion laboral, nimero de hijos, lugar de
residencia, ingresos percibidos mensualmente; en cuanto al nifio, la informacion que se requiere
conocer es la edad, género, diagnostico del nifio que recibe su cuidado, gravedad y el tiempo que

lleva con un diagndstico formal.

La escala de autoestima de Rosenberg (EAR)

Esta escala evalUa el nivel de autoestima presente en los cuidadores que forman parte del
estudio, esta escala es una de las més utilizadas a nivel mundial para analizar este constructo (de

Ledn y Garcia, 2016).

La escala de autoestima EAR es un instrumento de autoaplicacion y son los participantes
quienes seleccionan las opciones con las que se sienten mayormente identificados. Esta es una
escala tipo Likert que estd compuesta por 10 items, de los cuales 5 estan formulados
afirmativamente, mientras que los 5 restantes lo estan de forma negativa; la calificacion de cada
item posee 4 alternativas de respuesta que van de 1= muy de acuerdo, 2= de acuerdo, 3= en
desacuerdo hasta 4= totalmente en desacuerdo (Gongora y Casullo, 2009). En cuanto a la
calificacion las puntuaciones se deben invertir en aquellos items en los que la formulacion es

negativa (3, 5, 8, 9, 10) y a continuacion sumar todos los items. El resultado total se establece



entre 10 y 40 (Véasquez et al., 2004). La escala EAR presenta una elevada homogeneidad con un

alfa de Cronbach de 0.83, lo que significa una alta consistencia interna (Franck et al., 2008).

Quality of Marriage Index (QMI)

La variable relacionada con la calidad en la relacion de pareja seréa evaluada con el
instrumento de autoinforme QMI. Esta escala permite medir de manera global la calidad de la
relacion conyugal. Dicho instrumento es una escala tipo Likert de 6 items que se califica con 7
puntos (1 al 7) los cinco primeros items, mientras que el Gltimo item se califica con 10 puntos (1
al 10). Las puntuaciones elevadas indican una mejorar calidad en la relacion de pareja, el puntaje
puede oscilar entre 6 y 45 (Maroufzadeh, 2019). La version original presento una consistencia

interna de o = 0.92 (Vélez et al., 2023).

Perceived Stress Scale (PSS-10)

Con este instrumento se analiza el grado de estrés percibido por un individuo, muchos
estudios han empleados esta escala para investigar la relacion entre el estrés y un variado nimero
de enfermedades. EI PSS-10 presenta un alfa Cronbach que oscila entre 0.75 y 0.91 (Reis et al.,
2010). Esta conformado por 10 items, cada uno con alternativas de respuesta tipo Likert, que va
de O=nunca a 4= muy a menudo, en donde el participante debe calificar con qué frecuencia
considera como estresantes sus pensamientos y sentimientos. Los resultados obtenidos pueden ir
de 0 a 40 en donde una elevada puntuacién sefiala un alto nivel de estrés percibido (Roldan et al.,

2014).

Procedimiento



La aplicacion de la presente propuesta de investigacion inicia con el acercamiento a la
Fundacién Hermano Miguel, para solicitar los permisos correspondientes y la informacion
necesaria para poder acceder a los participantes que retnan los criterios de inclusion planteados.
Una vez que se ha contactado a la poblacion se solicitara su participacion y el consentimiento
informado. Ademas, se les brindara una breve explicacion de los objetivos para realizar este

estudio y como responder en los instrumentos administrados.

Para la aplicacion de los instrumentos se realizard una planificacion de acuerdo a los
horarios determinados por la coordinacion de la fundacion, se hara de manera presencial e
individual los dias en que cada nifio recibe terapia en la fundacion y se aplicara en la sala de
espera donde permanecen los padres. Cada participante contara con 45 minutos (tiempo que dura
la terapia de sus hijos). Este procedimiento sera llevado a cabo personalmente con la supervision
de la jefa técnica de la fundacion. Se considera que la recoleccion de datos se realice en un mes,

iniciando el 1 de julio del 2024.

Una vez que se ha detallado los pasos previos se procede a aplicar las escalas de
recopilacién de datos e informacion: el cuestionario demogréafico que recoge informacion basica
de los cuidadores no oficiales de cada uno de los trastornos estudiados; la Escala de Autoestima
de Rosenberg (EAR) que permite determinar el nivel de autoestima; para evaluar la calidad de
relacion de pareja presente en los participantes se propone la aplicacion del QMI y finalmente se
utilizara el Perceived Stress Scale-10 (PSS-10) para determinar el nivel de estrés percibido por

los cuidadores.

Todo el proceso de investigacion sera realizado bajo los principios éticos profesionales,

respetando tanto a los participantes, a sus hijos y a la institucion que facilita el acceso a los



individuos y a sus espacios para poder llevar a cabo la recoleccion de informacion;
adicionalmente se garantiza que la informacion proporcionada seré tratada con total

confidencialidad.



Resultados esperados

Los posibles resultados de este estudio sobre el impacto del cuidado de un nifio con TEA
y de un nifio con Trastorno de Ansiedad en sus cuidadores primarios no oficiales podrian sefialar
diferencias considerables en varias areas de la vida de los cuidadores. En cuanto a la autoestima,
se prevé que los cuidadores de nifios con TEA presenten niveles mas bajos en comparacion con
aquellos padres que cuidan a nifios con Trastorno de Ansiedad, debido a que las exigencias y el
estrés asociados con el TEA son considerablemente mayores. Ademas, es posible que existan
mas deficiencias en la calidad de la relacion de pareja en los cuidadores de nifios con TEA, ya
que la exigencia del cuidado y las preocupaciones constantes sobre el bienestar del nifio pueden
afectar negativamente la dindmica conyugal. Los dos grupos de cuidadores pueden sufrir altos
niveles de estrés, pero se espera que los cuidadores de nifios con TEA experimenten niveles mas
altos de estrés cronico y problemas de salud mental, proporcional a la sobrecarga que implica el
cuidado de estos nifios. Por otra parte, la informacidn recopilada puede enfatizar la necesidad de
desarrollar intervenciones y programas de apoyo especificos para cada grupo. Estos resultados
podrian representar un punto de partida para la creacion de estrategias personalizadas que
consideren las necesidades de los cuidadores de nifios con TEA y Trastorno de Ansiedad,
promoviendo su bienestar emocional y social. Desde el area clinica y cientifica no se han
realizado este tipo de estudios comparativos y con el desarrollo de esta investigacion se busca
llenar los vacios de informacion y contar con elementos suficientes para aplicarlos en el abordaje

integral de los trastornos estudiados.
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