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Resumen

El presente estudio realiza una revision bibliografica sobre la ansiedad de los padres que tienen
hijos con trastorno del espectro autista, con el objetivo de establecer sus caracteristicas, pero
también para conocer las estrategias 0 mecanismos que utilizan los progenitores para superar
los niveles de ansiedad, para lo cual se hace una profunda revision bibliogréfica actualizada de
40 articulos publicados en Scielo, Dianet y Google Académico, tanto del trastorno del espectro
autista como de la ansiedad. Se utiliz6 como método la sintesis, con un enfoque metodolégico
cualitativo que permitio relacionar la informacion recabada y llegar a la conclusion que los
padres de familia cuyos hijos presentan autismo sufren de permanente ansiedad, siendo el estrés
una de las expresiones psicologicas mas frecuentes, situacién que se ha complicado en los dos

ultimos afios debido a presencia del COVID que obligd a mantener la cuarentena a la familia.

Palabras clave

Ansiedad de los padres de familia, trastornos del espectro autista.

Abstract

(The present study carries out a bibliographic review on the anxiety of parents who have
children with autism spectrum disorder, in order to establish their characteristics, but also to
know the strategies or mechanisms that parents use to overcome anxiety levels, to which is a
thorough updated bibliographic review of both autism spectrum disorder and anxiety. The
method used was the synthesis that made it possible to relate the information collected and
reach the conclusion that parents whose children have autism suffer from permanent anxiety,
stress being one of the expressions of this psychological alternation, a situation that has been
complicated in children. last two years due to the presence of COVID that forced the family to

be quarantined.

Keywords. Parental anxiety, autism spectrum disorders.
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Introduccion

Hay que decirlo, el nacimiento y presencia de una persona con discapacidad “mueve el tablero
social” pese a que el conjunto de leyes la protege (Declaracion de Derechos Humanos y
Constitucion del pais), es visto como “raro”; se lo incorpora a las aulas escolares por obligacion
0 se le da trabajo porque las leyes del Estado los obliga; mas no porque su sistema de valores
concibe que el mundo es diverso, donde viven personas con capacidades diferentes, ya que
en medio de esa diferencia son iguales. Lastimosamente la sociedad mira a la discapacidad
como enfermedad e incapacidad, por lo que hay que mirarlos a las personas que la tiene con

“consideracion”

La situacion del padre del nifio con Trastorno del Espectro Autista (TEA), también sufre
alteraciones, por lo general y de acuerdo con la cultura occidental, el padre/madre quiere
presentar a sus parientes amigos y comunidad con orgullo, “una viva expresion de su yo”, le
vestird igual que é€l, le llevara al futbol con la ropa del equipo de su predileccion; pero el hijo
con una discapacidad del neurodesarrollo no representa ese anhelo y la superacion de esta
vision demanda tiempo; por otro lado, ante la situacion de que la madre o el padre deba hacer
de tutor, deben atender al hijo, llevarlo y hacerle terapias, por lo general, deja el trabajo externo
por lo que los recursos econémicos seran menos cada mes; el padre o la madre debe trabajar
mas con horas extras para poder mantener un ritmo de vida decente, esto provocara otros
conflictos en la pareja que si no es afrontado adecuadamente provocara crisis de ansiedad y

emocional

Hay que aceptar la paradoja que la crianza de los hijos que tienen Necesidades Educativas
Especiales, demanda esfuerzos extras. Cierto que los padres, tutores, docentes y la sociedad en
general son defensores de los derechos de los nifios y nifias, pero indudablemente que los
nifios/as que presentan trastornos mentales o psicoldgicos tiene un impacto en el bienestar
principalmente de quienes lo cuidan. Nadie puede luchar eternamente sin que haya un efecto
de golpe. Pasar de preocupado a guerrero no es un viaje facil y ninguna de las dos posiciones

esta exenta de desafios.

El nacimiento de un nifio con discapacidad provoca estrés en la familia, especialmente entre

los padres, lo que, en consecuencia, afecta la calidad de vida. Es mas dificil para los padres
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cuidar a nifios con discapacidades, como los nifios diagnosticados con TEA, que para los padres
de nifios normales u ordinarios. Dado que el estrés crénico puede tener efectos negativos en
una variedad de bienestar fisico y psicosocial, Weis y Lunsky (2011). También se ha
encontrado que tienen peor salud y mas enfermedades que los padres de nifios normales o

comunes.

En este sentido las necesidades especiales, de nifios con el trastorno del espectro autista,
podrian ser un desafio para los tutores, familias y los maestros. por lo tanto, necesita una
atencion y una orientacion mas cuidadosas para evitar un aumento del estrés de los cuidadores
y la exacerbacion de los nifios. Se sabe que cuidar a un nifio con una discapacidad del
neurodesarrollo contribuye a niveles mas altos de estrés que cuidar a un nifio con desarrollo
tipico, Meada, Halle y Ebata (2015).

Comuanmente los padres de familia presentan ansiedad, estrés o preocupacion; sentirse
deprimido o deprimido; impotencia y frustracion; enfado; culpa; dolor y pérdida; dolor y
trauma crénicos. Las razones de estas comportamientos y conductas son multifacéticas e
incluye: aislamiento, inaccesibilidad a los servicios y actividades, asi como falta de apoyo y
comprension por parte de la sociedad. Los factores practicos y emocionales se superponian y

eran bidireccionales.

En este contexto el presente articulo de revision bibliogréafico tiene como objetivo general de
establecer las caracteristicas de la ansiedad de los padres que tienen hijos/as que presentan
trastornos del espectro autistas, planteando algunas interrogantes que tienen que ver con los
niveles de estrés, las estrategias que aplican los progenitores para afrontar la situacién y si la
presencia del COVID con la obligada cuarentena, aumentaron la ansiedad en los padres de

familia.

Metodologia (Materiales y Métodos)

El presente articulo es de tipo bibliografico y documental cuyo método es sintesis, siendo el
enfoque metodoldgico el cualitativo. La sistematizacion de la informacion corresponde a 40
articulos publicados en Scielo, Dianet y google académico. La revision de las fuentes sefialadas
permitio ubicar datos correlacionados sobre la ansiedad en los padres de familia que tienen
hijos con trastornos con espectro autista, dado que son quienes més estan al tanto del cuidado

de sus nifios.
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Desarrollo

Para Aguaded (2016) “Los trastornos del espectro autista son una reunion de trastornos
neuroldgicos con discapacidad grave del desarrollo que crean problemas con el pensamiento,
los sentimientos, el lenguaje y la interaccion con los demas” (p.34). Esta es una discapacidad
del desarrollo de por vida que limita las demandas sociales, educativas, ocupacionales y otras
demandas importantes en cada etapa de la vida. Hoy en dia, el TEA se esta volviendo mas
frecuente en la sociedad y afecta mas a los hombres que a las mujeres. Las estimaciones
generales de prevalencia de TEA variaron de 5.7 a 21.9 por cada 1,000 nifios de 8 afios en los
Estados Unidos [1].

La Organizacion Mundial de la Salud estimo que el 0,76% de los nifios del mundo tenian TEA
en 2015, pero hay falta de evidencia en los paises de ingresos bajos y medios. El investigador
Griffin (2019) estim6 que hay aproximadamente 3,00,000 nifios afectados por TEA en
Latinoamérica uno de cada 94 nifios y para las nifias uno de cada 150 afectadas por autismo es

la media de prevalencia.

El diagnoéstico de autismo es muy dificil porque no hay una prueba médica definida. En esta
circunstancia el profesional elige las evaluaciones y herramientas de diagnéstico. La
Asociacion Americana de Psiquiatria publico la quinta edicion de su Manual Diagnostico y
Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5) en 2013. Ahora es la referencia estandar que
los proveedores de atencion médica utilizan para diagnosticar afecciones mentales y de
comportamiento, incluido el autismo. El ICD-10 es el manual de diagndstico mas utilizado en
el Reino Unido. Los criterios DSM y ICD-10 crean la base para la herramienta de diagnéstico

del autismo.

Segun el Centro para el Control y prevencion de enfermedades (CDC), (2014), el riesgo de
autismo se asocia con varios factores. Las revisiones sistematicas y los metaanalisis sugirieron
que mas de 20 factores individuales, familiares, pre, peri y neonatales estdn cumpliendo con la

evidencia del riesgo de TEA.

Para el CDC (2014), las edades de los padres son uno de los factores de riesgo responsables de
desarrollar TEA. La madre mayor y también el padre son responsables de tener hijos con este
trastorno. ElI TEA se asocia con el primer bebé nacido. Un estudio de Conner at el (2014)

indico que los nifios primogénitos tenian un mayor riesgo de autismo. La investigacion sugirio
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que el TEA puede ser causado por factores genéticos y/o ambientales. Los autores detallaron
que la causa precisa del autismo aun se desconoce, pero existe una asociacion significativa
entre las vacunas y el trastorno del espectro autista. Otro estudio de de Cridland, al et (2014)
encontré que no hay relacion entre las vacunas y el TEA. Es decir, los estudios no pueden
establecer con firmeza las causas de esta enfermedad, existen indagaciones fundamentadas,

pero no concluyentes.

Los nifios con TEA, segun Da Paz y Wallander (2017) muestran niveles elevados de problemas
de conducta que los nifios con otros trastornos del desarrollo. EI TEA puede ser visible en una
variedad de sintomas en la infancia, la juventud y la adolescencia. Las caracteristicas incluyen
contacto visual atipico, hiperactividad, movimientos corporales repetitivos como balancearse
o aletear con las manos. Los sintomas del TEA pueden variar de leves a graves y especialmente

Sse encuentran comportamientos repetitivos y estereotipados.
La ansiedad. Definicion

Albano y Silverman (2017) afirman que “La ansiedad es una emocion caracterizada por un
estado desagradable de agitacion interior e incluye sentimientos subjetivamente desagradables
de temor sobre eventos anticipados. A menudo se acompafia de comportamiento nervioso como

caminar de un lado a otro, quejas somaticas y contante preocupacion” (p.34).

Significa que la ansiedad es un sentimiento de inquietud y preocupacion, generalmente
generalizado y desenfocado como una reaccién exagerada a una situacion que solo se ve
subjetivamente como amenazante. Akram al et (2017) también sefiala que a “menudo se
acompafa de tension muscular, inquietud, fatiga, incapacidad para recuperar el aliento,
opresion en la region abdominal y problemas de concentracion (p. 23) afiade que la ansiedad
estd estrechamente relacionada con el miedo, que es una respuesta a una amenaza inmediata
real o percibida; la ansiedad implica la expectativa de una amenaza futura, incluido el temor.
Las personas que enfrentan ansiedad pueden retirarse de situaciones que han provocado

ansiedad en el pasado.

Aunque la ansiedad es una respuesta humana normal, argumenta Asher al et (2017) cuando es
excesiva o persiste mas alla de los periodos apropiados para el desarrollo, puede diagnosticarse
como un trastorno de ansiedad. Existen multiples formas de trastorno de ansiedad (como el
trastorno de ansiedad generalizada y el trastorno obsesivo compulsivo) con definiciones

clinicas especificas. Parte de la definicion de un trastorno de ansiedad, que lo distingue de la
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ansiedad cotidiana, es que es persistente, generalmente dura 6 meses o mas, aunque el criterio
de duracion se pretende como una guia general con cierto grado de flexibilidad y a veces es de

menor duracion en los nifios.
Trastornos de ansiedad
Asnaani al et (2015) manifiesta que:

Los trastornos de ansiedad son un grupo de trastornos mentales caracterizados por
sentimientos exagerados de ansiedad y respuestas de miedo. La ansiedad es una

preocupacion por los eventos futuros y el miedo es una reaccion a los eventos actuales.
(p. 71)

Logicamente estos sentimientos pueden causar sintomas fisicos, como una frecuencia cardiaca
rapiday temblores. Hay una serie de trastornos de ansiedad: incluyendo el trastorno de ansiedad
generalizada, la fobia especifica, el trastorno de ansiedad social, el trastorno de ansiedad por
separacion, la agorafobia, el trastorno de panico y el mutismo selectivo. El trastorno difiere por

lo que resulta en los sintomas. Las personas a menudo tienen mas de un trastorno de ansiedad.

Los trastornos de ansiedad son causados por una compleja combinacion de factores genéticos
y ambientales. Para ser diagnosticado, los sintomas generalmente deben estar presentes durante
al menos seis meses, ser mas de lo que se esperaria para la situacion y disminuir la capacidad
de una persona para funcionar en su vida diaria. Otros problemas que pueden resultar en
sintomas similares incluyen hipertiroidismo, enfermedades cardiacas, cafeina, consumo de

alcohol o cannabis, y abstinencia de ciertas drogas, entre otros, segun Black al et (015).

Sin tratamiento, los trastornos de ansiedad tienden a permanecer. El tratamiento puede incluir
cambios en el estilo de vida, asesoramiento y medicamentos. El asesoramiento es tipicamente
con un tipo de terapia cognitivo-conductual. Los medicamentos, como los antidepresivos o los

betabloqueantes, pueden mejorar los sintomas.
Efectos emocionales de la ansiedad

Los efectos emocionales de la ansiedad pueden incluir, segin Boone, Claes,. y Luyten, (2014)
“Sentimientos de aprension o temor, dificultad para concentrarse, sentirse tenso o nervioso,
anticipar lo peor, irritabilidad, inquietud, observar (y esperar) sefiales (y ocurrencias) de peligro

y, sentir que su mente se ha quedado en blanco" (p31) que se expresarian en pesadillas / malos
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suefios, obsesiones por las sensaciones, sensaciones de estar atrapado en la mente y sentir que

todo da miedo. Es decir que puede incluir una experiencia vaga y una sensacion de impotencia.

Los efectos cognitivos de la ansiedad pueden incluir pensamientos sobre presuntos peligros,

como el miedo a morir, Caballo at el (2014) afade:

Puedes ... temor de que los dolores en el pecho sean un ataque cardiaco mortal o que
los dolores punzantes en la cabeza sean el resultado de un tumor o un aneurisma. Sientes
un miedo intenso cuando piensas en morir, 0 puedes pensar en ello mas a menudo de lo

normal, o no puedes sacarlo de tu mente (p.25).

Los sintomas fisioldgicos de la ansiedad pueden incluir, segin Caballo at el (2014):
Neuroldgicos, como dolor de cabeza, parestesias, vertigo o pre sincope.
Digestivo, como dolor abdominal, nauseas, diarrea, indigestion, boca seca o bolo.
Respiratorio, como dificultad para respirar o respiracion suspirante.
Cardiaco, como palpitaciones, taquicardia o dolor toracico.
Muscular, como fatiga y temblores
Cutanea, como transpiracion, o picazon en la piel.

Uro-genital, como miccion frecuente, urgencia urinaria o impotencia, sindrome de dolor
pélvico crdnico. Las hormonas del estrés liberadas en un estado ansioso tienen un impacto en
la funcion intestinal y pueden manifestar sintomas fisicos que pueden contribuir o exacerbar el
SlI.

La ansiedad en los padres de familia

Sanders y Morgan (2007) consideran que tener un hijo con autismo, el impacto en varios
aspectos de la vida familiar se ve afectado, incluidas las tareas domesticas, las finanzas, la salud
emocional y mental de los padres, las relaciones matrimoniales, la salud fisica de los miembros
de la familia, la limitacion de la respuesta a las necesidades de otros nifios dentro de la familia,
las malas relaciones entre hermanos, las relaciones con la familia extendida, los amigos y los

vecinos y en las actividades recreativas y de ocio.

Un estudio de Rao y Beidel (2009). muestra que los nifios con autismo enfrentan una variedad

de desafios que pueden tener un impacto significativo negativo en el funcionamiento de los
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padres y la familia. En ese mismo sentido Hall HR, Graff (2011) dice que puede crear un estrés
significativo en todos los miembros de la familia. Por lo tanto, los déficits sociales y de
comunicacion afectan al total de miembros de la familia. Emocional y financieramente las
familias de nifios autistas se agotan. Evidentemente, el TEA puede tener un impacto potencial
en el nifio y en el funcionamiento de toda la familia. En una investigacion realizada por Hartley
at el (2010) se encuentra que los padres de nifios con TEA tienen més tasa de divorcio que los

padres que no tienen un hijo con una discapacidad del desarrollo.

También los nifios con autismo se identifican como problemas de ansiedad y depresion de las
madres, afirma Hastings (2012). Segun esta investigacion la relacion entre el estrés y los
problemas de comportamiento de los nifios con autismo parece estar reciprocamente
relacionada de tal manera que los problemas elevados de comportamiento infantil conducen a
aumentos en el estrés de los padres. Strauss al et (2012) expresa que el estrés de los padres no
es solo un aumento en los problemas de comportamiento, también tiene un efecto adverso en
los resultados de las intervenciones conductuales. Hay algunos factores importantes que se
asocian con el estrés de los padres en los nifios con autismo, incluidos los sentimientos de
pérdida de control personal, la ausencia de apoyo conyugal, el apoyo informal y profesional.
Los ajustes a la realidad de la condicion del nifio, la vivienda y las finanzas son algunos de los

otros factores que influyen en el estrés de los padres, anota Gris (2012).

Algunos estudios han investigado el nivel de estrés en padres y tutores de nifios con TEA; uno
el mayor aspecto del estrés es la estigmatizacion. Se ha demostrado que los niveles de estrés

en los padres de nifios con autismo son mas altos que los de otros padres, Hastings et al., (2015).

Segun una revision de la literatura de un estudio de Eshraghi et al., (2020) sobre la
identificacion de apoyos para los padres de nifios con TEA, cit6 un estudio de Clifford y Minnes
(2013), padres que tienen un hijo con TEA participdé en un grupo de apoyo para padres para
ver si el bienestar de los padres aumentaria después de la participacion en un grupo de apoyo.
Se pidio a los padres de este estudio que calificaran su experiencia con el grupo de apoyo. Se
descubrid que los padres disfrutaron de participar y encontraron que el grupo de apoyo fue muy

valioso y util, recomendandolo a otros padres.

Muchos padres también informaron un impacto positivo, indicando que: habian: crecido como
persona; puso la vida en perspectiva y valord lo realmente importante; mayor experiencia,
dominio, conocimiento y conciencia; hizo nuevos amigos que realmente los entendieron; mas

Va'ad
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determinacion, luchay fuerza, asi como disfrute y orgullo por su hijo. Algunos informaron que
los habia convertido en "una mejor persona” con una mayor comprension y empatia.
Aproximadamente la mitad de los encuestados se refirio a la esperanza y al sentido de

propésito.

Hay que sefialar que segun afirmacion de Samadi et al., (2012) aunque hay investigaciones que
indican que criar a un nifio con TEA es muy estresante, todavia hay poca investigacion sobre
los desafios especificos que enfrentan los padres. Es imperativo comprender los desafios
especificos los padres de nifios con TEA se enfrentan y como perciben la situacion. La mayoria
de los programas disefiados para nifios con TEA se centran principalmente en los resultados
del nifio y no en las necesidades de sus padres. La mayor parte del tiempo, el contenido de los
programas esta determinado por lo que los profesionales creen que los padres necesitan saber,

en lugar de identificar sus deseos.
Mecanismos de afrontamiento de los padres

Pero los padres de nifios con TEA ante las situaciones de ansiedad utilizan una variedad de
estrategias y recursos para afrontar situaciones estrés parental / cuidador. En un articulo de
revision, Lai y Oei, (2014) destacaron que el padre de los nifios con TEA utiliza tanto
adaptativo (por ejemplo, reencuadre cognitivo; bisqueda de apoyo social) como desadaptativo
(por ejemplo, evitacion y desvinculacion) estrategias de afrontamiento, con una inclinacién
hacia métodos de afrontamiento adaptativos como buscando apoyo social y reinterpretacion

positiva. Entre los padres de nifios con TEA, el uso de adaptadores.

Las estrategias de afrontamiento también se han relacionado con resultados positivos de salud
mental como sefiala Benson, (2010). Se espera que los padres de nifios con TEA se adaptaran
al estrés, los estudios anteriores también han informado sintomas de estrés elevados en estos
padres tal como lo sefialan Hayes & Watson (2012). Por tanto, no esta claro si los padres y
tutores de los nifios con TEA se pueden adaptarse de manera adecuada y efectiva. Otros
estudios han sugerido un uso mas frecuente de estrategias de afrontamiento desadaptativas
entre padres de nifios con TEA que los padres de nifios con discapacidades del desarrollo que

no son TEA o aquellos con desarrollo tipico (Eshraghi et al., 2020).

En general, la naturaleza del estrés parental y el afrontamiento entre los padres de nifios con
TEA, especialmente cuando se compara con los padres de nifios no diagnosticados con este

trastorno, no es concluyente segun Lai y Oei (2014).
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Lucia Olmedo, Marlene Loor. La ansiedad en los padres de nifios/as con trastorno del espectro autista.

Durante la pandemia, la interrupcion de las rutinas diarias, la dificultad para acceder a los
servicios de salud, la incapacidad para acceder a la atencion privada y el aumento de la ansiedad
de los padres empeoran el bienestar psicoldgico de los nifios y aumentan sus problemas de
conducta, argumenta Mutluer et al., (202). En este sentido los padres tienen un periodo dificil
en el manejo de los nifios con necesidades especiales durante la pandemia, donde las personas
estan confinadas en los hogares. Normalmente, la carga de los padres se compartia con los
centros de atencion, las escuelas y los centros de educacion especial. El distanciamiento social
se coloca entre los cuidadores que pueden apoyar a los padres en el proceso de cuidado, y las
personas que apoyan a estos padres en el cuidado, como los abuelos y los padres, se quedan
solos debido al riesgo de transmision de COVID-19 tal como lo sefialan Juneja M, Gupta A.
(2020). A medida que aumenta la carga de los padres, su capacidad de afrontamiento puede
disminuir. Los padres de nifios con TEA, que se habian sentido aislados antes de la pandemia
de COVID-19, pueden sentirse méas solos y estresados durante la pandemia con el
distanciamiento social obligatorio segin Lim et al., (2020)

En la pandemia de COVID-19, organizaciones internacionales como la OMS (2020), el Fondo
Internacional de Emergencia para la Infancia de las Naciones Unidas (2020) y la Academia
Americana de Pediatria (2020) han creado directrices para apoyar a los padres en el manejo
de la pandemiay el manejo del estrés. Del mismo modo, Narzisi (2020) recomend0 a los padres
de nifios con TEA explicar al nifio qué es el COVID-19, estructurar sus rutinas diarias de
acuerdo con este proceso y mantener sus conexiones con las instituciones educativas para que

puedan tener un proceso de pandemia saludable.

Es importante que los padres puedan explicar el proceso de la pandemia a sus hijos para que
ellos y sus hijos se sientan mas seguros. Por esta razon, se debe apoyar a los padres en la
ensefianza de sus hijos reglas de distanciamiento social. Es muy importante que los padres de
nifios con TEA reciban apoyo social y tengan acceso a servicios profesionales de salud para
reducir su estrés y mejorar su bienestar emocional. En la pandemia de COVID-19, se deben
determinar las situaciones de ansiedad y estrés, las necesidades y los métodos de afrontamiento,

asi como las condiciones de salud mental en los padres con nifios con TEA.
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Conclusiones

El autismo es un trastorno complejo que tiene una amplia gama de sintomas. Segun varios
estudios, las familias con nifios se enfrentan a diversos tipos de desafios. Entre ellos, la
ansiedad del padre y la madre es uno de ellos. La ansiedad de los padres provocada por tener
un hijo con autismo es muy significativa porque afecta la calidad de vida de toda la familia.
Tomar en cuenta el apoyo familiar, la atencion a las relaciones matrimoniales y la participacion
en actividades sociales puede reducir el impacto que se ve afectado por todos los miembros de
la familia. Las investigaciones revisadas muestran que los padres de nifios con TEA
experimentan mas procesos de ansiedad que otros padres. Es importante que estos padres
obtengan apoyos informales. Los apoyos formales incluyen apoyos proporcionados por
profesionales de la psicologia y puede incluir médicos de familia, programas de intervencion
temprana y proveedores de cuidados de relevo. Las familias utilizan apoyos formales para
obtener informacion y orientacion profesional. Los apoyos informales se refieren al apoyo
proporcionado por alguien en la red social de la persona, como amigos, familiares, vecinos o
conocidos. La situacion de la ansiedad en los padres de familia, segun los estudios revisados,
aumento debido al confinamiento, pero también a otros factores de indoles social y financiero,

situacién que puede haber influido en el desencadenamiento de otros problemas.
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