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RESUMEN

La presente revision bibliografica tiene el objetivo de
proporcionar informacion actualizada de las inves-
tigaciones sobre el estrés parental en cuidadores
primarios de infantes y adolescentes con Trastorno
del Espectro Autista (TEA) durante la pandemia a
causa del virus SARS-CoV-2 (COVID-19). Diversas
investigaciones que se han dado en el contexto del
confinamiento por la pandemia han detallado el im-
pacto que esta ha tenido en el estado de salud de
las personas con TEA y sus familiares, debido al
cambio de sus rutinas, problemas familiares y eco-
nomicos. De manera especifica, los cuidadores vie-
ron afectado su bienestar psicolégico, presentando
cambios de animo caracterizado por irritabilidad,
mayores niveles de estrés, ansiedad, asi como ca-
lidad de sueno disminuido. Una de las consecuen-
cias de este malestar psicologico es que los facto-
res estresantes agudos y croénicos podrian implicar
mayor riesgo de violencia familiar y maltrato infantil.
Finalmente, se concluye que las caracteristicas de
las personas con TEA y el estrés parental se relacio-
nan de manera bidireccional, motivo por el cual es
necesario brindar apoyo social a los cuidadores, ya
sea de manera presencial o virtual a fin de velar por
Su bienestar y el de sus familias.

Palabras clave:

Cuidadores Primarios, Estrés Parental, Pandemia
por covid-19, Trastorno de Espectro Autista.

ABSTRACT

This bibliographic review aims to provide updated
information on research on parental stress in primary
caregivers of infants and adolescents with Autism
Spectrum Disorder (ASD) during the pandemic cau-
sed by the SARS-CoV-2 virus (COVID-19). Various
investigations that have taken place in the context
of confinement due to the pandemic have detailed
the impact that this has had on the health status of
people with ASD and their families, due to the chan-
ge in their routines, family and economic problems.
Specifically, the caregivers saw their psychological
well-being affected, presenting changes in mood
characterized by irritability, higher levels of stress,
anxiety, as well as decreased quality of sleep. One
of the consequences of this psychological distress is
that acute and chronic stressors could imply a hig-
her risk of family violence and child abuse. Finally, it
is concluded that the characteristics of people with
ASD and parental stress are related in a bidirectional
way, which is why it is necessary to provide social
support to caregivers, either in person or virtually,
in order to ensure their well-being and that of their
families.

Keywords:

Primary Caregivers, Parental Stress, Covid-19 pan-
demic, Autism Spectrum Disorder.
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INTRODUCCION

La poblacioén infantil y adolescente con Trastorno Espectro
Autista (TEA) se caracteriza por presentar dificultades en
la comunicacién y en la interacciéon social; asimismo, rea-
lizan comportamientos estereotipados y evidencian inte-
reses restringidos (Asociacion Americana de Psiquiatria
[APA, 2013]). Es asi como, en funcion al grado de severi-
dad del trastorno y a la existencia concomitante de otros
trastornos, se ve afectado el bienestar psicolégico de las
personas con trastorno del espectro autista (TEA) y de
sus familias, generandose situaciones de estrés durante
la convivencia (Alhuzimi, 2021).

Por consiguiente, el estrés parental surge cuando un pa-
dre hace uso de estrategias de afrontamiento desadapta-
tivas para responder a las demandas del entorno y a las
exigencias conductuales y de crianza de sus hijos con
TEA o cuando no pueden cumplir con estas, generando
incomodidad asociadas a la falta de cumplimiento de su
rol (Sandin 2003). Sumado a ello, la pandemia por co-
vid-19, trajo consigo diversos cambios que tomaron por
sorpresa a la poblacién a nivel mundial, demandando
capacidad de adaptacion, especialmente frente a me-
didas de control que cambiaron las rutinas tales como:
el cumplimiento obligatorio de medidas bioseguridad, el
cierre de instituciones como las educativas, laborales y
recreativas asi como la restriccion de las interacciones
sociales producto del confinamiento obligatorio (Cluver et
al., 2020) lo cual genero estrés, ansiedad y depresion.

De manera que, una de las poblaciones méas afectadas
por el estrés parental durante pandemia, fueron los cuida-
dores primarios de las personas con autismo, puesto que
muchos de los casos, especialmente aquellos de nivel
Il o lll, requieren de bastante apoyo familiar, generando
cambios en el bienestar y en la rutina de sus integrantes
(Alhuzimi, 2021). Asi pues, las caracteristicas del diag-
nostico TEA que se asociaron al estrés parental fueron las
conductas de externalizacion como: impulsividad, agre-
sividad, desobediencia y dificultades de autorregulacion;
las conductas de internalizacion como: somatizaciones,
dependencia, ansiedad o aislamiento social; y el perfil
sensorial de la persona con TEA (Palma & Martin, 2021).

Con relacion a los modelos tedricos que explican el estrés
parental se encuentran: (1) el Modelo multidimensional
relacion padre-hijo o Estrés por la crianza, el cual plantea
que los padres generan unas expectativas sobre la forma
en la que llevaran a cabo su rol, y el estrés parental surge
cuando tienen una autoevaluacion negativa sobre el nivel
de eficacia y compromiso que muestran al desempefiar
esta funcion (Abidin,1991). En segundo lugar, (Kanner et
al. 1981) citado en (Sandin 2003) proponen la (2) Teoria o
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modelo de Sucesos Cotidianos, la cual explica que las di-
versas actividades del cuidado diario de los hijos pueden
generar estrés y dificultar el acceso al bienestar, puesto
que llevan a cabo mas de una actividad al mismo tiempo.
(Abidin, 1991) considera que estos dos modelos citados
se complementan entre si para brindar una perspectiva
integral sobre el estrés parental.

Por otro lado, investigaciones que evaluan el impacto de
las medidas adoptadas durante pandemia por covid-19
en la poblacioén, identifican que los nifios se volvieron
mas irritables, expresando enojo y frustracion frente a las
Unicas personas con las que tenian contacto, su familia
(Cluver et al., 2020). Asi mismo, las investigaciones en
poblacion con TEA indican que las conductas de exter-
nalizacion tuvieron mayor impacto en el estrés parental
(Palma & Martin, 2021). Mientras que las conductas in-
ternalizantes y el perfil sensorial hiperreactivo o evitativo
generaban mas estrés parental cuando los hijos se en-
contraban en la infancia tardia o adolescencia (Romero
- Gonzélez et al., 2020).

De esta forma se evidencia que existe un efecto de re-
troalimentacion bidireccional entre las conductas de las
personas con TEA y el malestar psicoldgico de los padres
(Romero-Gonzalez et al., 2020). Una investigacion lleva-
da a cabo por He et al. (2022) ilustra que los menores ex-
perimentan el estrés de sus cuidadores de dos maneras:
como contenedores que internalizaron el estrés de sus
cuidadores y/o como objetivos que fueron receptores di-
rectos de manifestaciones externas de estrés. Asimismo,
invita a reflexionar sobre cémo los factores estresantes
agudos y crénicos pueden traducirse en un mayor riesgo
de violencia familiar y maltrato infantil.

Por su parte, (Liu et al. 2020) encontraron que la po-
blacion de las zonas mas afectadas de China por la
COVID-19 experimentd niveles de estrés mas altos en
comparacion con las zonas con menor incidencia del
virus. Posteriormente, (Wang et al. 2021) encontro resul-
tados similares a sus compatriotas, dado que, en su in-
vestigacion con 1932 madres de personas con TEA entre-
vistadas, encontré que el 44.88% presentaba estrés y el
44.46% ansiedad. De igual forma, en el Perl y de manera
especifica en Lima Metropolitana se cuentan con resulta-
dos preliminares del Ministerio de Salud del Perd (MINSA,
2021) que revelaron que el 52.2% de la poblacion adul-
ta padece de estrés moderado o severo asociado a las
consecuencias de la pandemia, y que un 54.6% presenta
problemas para dormir por la misma causa.

La investigacion sobre el Estrés Parental en padres de
infantes con TEA ha sido ya abordada previamente en
otros trabajos de revision, donde los factores influyentes
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reportados fueron las caracteristicas de los padres y de sus hijos con TEA, la gravedad de su sintomatologia, los pro-
blemas emocionales y de conducta, la percepcion del TEA, el funcionamiento familiar y social, la interacciéon padres-
hijos, la relacion de pareja entre los progenitores, el apoyo familiar y social, entre otros; sin embargo, estas revisiones
no han analizado las variables en un contexto de pandemia (Lépez & Ushifiahua, 2021; Romero-Gonzales et al., 2021).
No obstante, en situacién de pandemia, los estudios de investigacion sobre el Estrés Parental en padres de infantes
con TEA han continuado y se han centrado en la relacion entre este con las conductas problematicas de sus hijos e
hijas, la sintomatologia depresiva y/o ansiosa que estos presentan, la disminucion en los niveles de calidad de vida,
los niveles de resiliencia parental, y las estrategias de afrontamiento que utilizan; asimismo, los estudios identifican
las variables sociodemograficas que influyen mas en el desarrollo del estrés parental tales como el género, el nivel de
instruccion y el ingreso econémico (Althiabi, 2021; Romero-Gonzalez et al., 2020; Wang, 2021).

En ese sentido, y considerando la falta de estudios de revision en situacion pandémica, el objetivo del presente articulo
es proporcionar una revision actualizada para examinar; 1) El estado del estrés parental en cuidadores primarios de
infantes y adolescentes con TEA durante la pandemia por covid-19, y 2) el efecto del estrés parental sobre el desa-
rrollo de los nifios y adolescentes con TEA, desde una perspectiva novedosa no contemplada en revisiones previas.
A fin de sistematizar informacion para futuras investigaciones y generar evidencia que permita la implementacion de
estrategias de control y reduccion del estrés de padres de nifios y adolescentes con TEA. Finalmente, el presente tra-
bajo plantea como hipdtesis que los niveles de estrés de los padres y cuidadores de personas con autismo se vieron
incrementados por el contexto de pandemia por el covid-19.

MATERIALES Y METODOS
Estrategias de busqueda

Se utilizaron 4 bases de datos para realizar las busquedas bibliograficas: Scopus,

Articulos identificados en la busqueda realizada en
las bases de datos tanto en inglés como en espafiol

(n= 83)

-

Articulos excluidos después de hacer una revision - Articulos repetidos (4)

del titulo vy el resumen

(n=71) \
\.\

. Articulos excluidos después de hacer una
lectura completa del texto

- Estudios irrelevantes para el objetive
del articulo (67)

Articulos incluidos en la revision
. Uno de ellos es una tesis

(n=12)

Figura 1. Diagrama de flujo resumen del proceso de busqueda y revision.

EbscoHost, ScienceDirect y Pubmed. Las busquedas se limitaron al periodo de tiempo comprendido entre 2020 y
2022. Para reducir la busqueda y obtener un nimero razonable de resultados, se utilizaron los operadores booleanos
(Y/AND,O/OR Y NO/NOT). Se realiz¢ la lista de referencias bibliograficas de los estudios seleccionados y se revisaron
los resimenes reportados de las investigaciones obtenidas en la busqueda de los ultimos dos afios. El resultado final
de la busqueda fue la seleccion de 12 articulos incluidos en la presente revision. Ademas, se siguio el proceso para la
seleccion de los estudios que se resumen en el diagrama de flujo (Figura 1).
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Criterios de exclusion e inclusion

Los articulos incluidos en la presente revision fueron seleccionados tomando en cuenta los siguientes criterios de
inclusion: a) articulos publicados durante la pandemia por covid-19 entre los afios 2020, 2021 y 2022; b) articulos
publicados en inglés y espafiol, cuyo objetivo fue estudiar el estrés de padres y/o cuidadores de personas con TEA;
c) la muestra de los estudios debia estar conformada por padres y/o cuidadores de nifios diagnosticados con TEA.
Dentro de los criterios de exclusion de la presente revision fueron los estudios tedricos, descriptivos, y otras revisiones
0 metaanélisis.

El nimero total de participantes con estrés parental de la presente revision es de 9501, cuyas edades estuvieron com-
prendidas entre los 18 y los 60 afos.

Resultados de la revision sistematica

La informacion cientifica mas relevante de las investigaciones seleccionadas se muestra en un cuadro-resumen (Tabla
1) que contiene denominacion del estudio, autor, afo, objetivos, participantes y los principales resultados obtenidos de
los estudios que cumplieron los criterios de inclusion. Todos los articulos fueron ejecutados fuera de Latinoamérica. A
continuacion, se recoge la informacion obtenida a partir del analisis de los articulos seleccionados publicados durante
la pandemia entre mayo del 2020 y abril del 2022, aunque la variable estrés es estudiada como objetivo especifico
dentro de algunas investigaciones.

Tabla 1. Resefia de los estudios incluidos en la revision, en los que se analiza el estrés parental y el trastorno espectro
autista (TEA) en sus hijos en situacion de pandemia.

Estudio (Autor, ano)

Objetivos

Participantes

Resultados

Relacion entre estrés y malestar
psicolégico de los padres y
problemas emocionales y con-
ductuales en nifios preescolares
con trastorno del espectro autista
(Romero - Gonzélez et al., 2020).

Encontrar la asociacion entre
estrés y malestar psicolégico
de padres de nifos preesco-
lares con TEA (2-6 afios) y su
relacion con psicopatologia
coexistente en nifios con
TEA.

70 familias en Andalucia,
Espafia.

Altos niveles de estrés y malestar psicoldgico en los
padres estan asociados ya desde la primera infan-
cia con psicopatologia coexistente en dicha pobla-
cion, especificamente con problemas emocionales y
conductuales (p < 0,05). Sin embargo, se necesitan
futuros estudios longitudinales para entender mejor
la relacion causal entre estas variables y su posible
relacion bidireccional.

Estrés y bienestar emocional de
los padres por el cambio de rutina
de los nifios con Trastorno del
Espectro Autista (TEA) en casa
durante la Pandemia de covid-19
en Arabia Saudita (Alhuzimi,
2021).

Investigar el estrés y el
bienestar emocional de los
padres de nifios con TEA en
Arabia Saudita durante la
pandemia de covid-19.

150 padres de nifios con TEA
de diferentes regiones de
Arabia.

El estudio encontré que el estado de la familia (en
particular, la edad y el sexo del nifio con TEAy la
gravedad de sus sintomas); asi como la frecuencia
y la utilidad del apoyo recibido durante la pandemia
tuvo un impacto significativo en el estrés de los
padres y su bienestar emocional.

Actitud, ansiedad y necesidades
percibidas de atencion de salud
mental entre los padres de nifios
con Trastorno del Espectro Autista
(TEA) en Arabia Saudita Arabia
durante la pandemia de covid-19
(Althiabi, 2021).

Explorar la actitud, la ansie-
dady el cuidado de la salud
mental percibido de los
padres de nifios con TEA en
la pandemia de covid-19.

211 participantes, incluidas
madres y padres de nifios
con TEA del Reino de Arabia
Saudita.

El estudio reveld que: las actitudes hacia el cuidado
de los nifios con TEA se vieron afectadas por la
edad de los padres y la edad del nifio, siendo las
madres las mas afectadas; la ansiedad de los pa-
dres durante la covid-19 fue significativamente ma-
yor que antes, y que los padres buscaron el apoyo
de maestros, familiares y terapeutas para tratar con
nifios con TEA durante el brote de la pandemia.

Impacto psicolégico de la pan-
demia de covid-19 en familias
italianas de nifios con trastornos
del neurodesarrollo (Bentenuto et
al., 2021).

Evaluar si los niveles percibi-
dos de estrés de los padres,
la calidad de la crianza
compartida y los sintomas
de externalizacion del nifio
cambiaron en respuesta al
brote de covid-19.

164 padres, 82 padres de
nifios con trastornos del
neurodesarrollo y 82 padres
de nifios con Desarrollo tipico
(D).

Se hallé un aumento significativo en el estrés de los
padres y en los comportamientos de externalizacion
de los nifos, pero no en la co-parentalidad. Y se
encontrd que los padres valoraron la oportunidad
de pasar mas tiempo con sus hijos y fortalecer la
relacion padre-hijo.
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Estrés parental en madres

y padres de nifios con TEA:
determinantes asociados a las
caracteristicas del nifio (Palma &
MartinAbad,2021).

Comparar el nivel de estrés
de madres y padres de hijos
con TEA y con desarrollo tipi-
o, asf como las variables del
hijo que se han relacionado
con el estrés parental.

12 familias de Madrid.

El grupo experimental presenta un nivel de malestar
parental mayor al grupo control, también el nivel

de estrés materno fue mayor al paterno. No se
obtuvieron resultados significativos con respecto a
las variables del hijo.

Efectos de la pandemia de co-
vid-19 en personas con Trastorno
de Espectro Autista y sus cuida-
dores: evaluacion del impacto
del distanciamiento social y el
confinamiento en la salud mental
y el estado general (Lugo-Marin
etal., 2021).

Estudiar el impacto psicolégi-
co del confinamiento por

la situacion de emergencia
social (covid-19) en nifios/
adolescentes y adultos diag-
nosticados de TEA.

37 cuidadores de nifios/
adolescentes con TEA, 35
adultos con TEA y 32 infor-
mantes que eran atendidos
en un hospital en Barcelona,
Espana.

Se hallé que los participantes adultos con TEA
percibieron una disminucion en los niveles de estrés
después del inicio del confinamiento, mientras que
los cuidadores informaron niveles mas altos de es-
trés en el mismo punto en ambos grupos de edad.
Y el estado psicopatologico después de dos meses
de distanciamiento social y encierro parece mejorar
en la poblacion adulta joven con TEA.

Salud mental y apoyo social de
cuidadores de nifios y adolescen-
tes con TEA y otros trastornos del
desarrollo durante la pandemia
de covid-19 (Wang, 2021).

Examinar la salud mental de
los cuidadores de nifos pe-
quefnos y adolescentes con
TEAy otros trastornos del de-
sarrollo en China, e investigar
el papel mediador del apoyo
social entre sus hijos y la
depresion, la ansiedad y el
estrés de los padres durante
la pandemia de covid-19.

1932 cuidadores de nifos y
adolescentes con TEA y otros
trastornos del desarrollo de
China.

El estudio reveld que el 46,01% de los cuidadores
reportaron sintomas de depresion, el 44,67 % mostrd
ansiedad y el 44,62% mostro estrés durante la
pandemia de covid-19. Asimismo, los cuidadores
que tenian el nivel educativo mas alto tenian mayor
apoyo social, y las personas que tenian mas ingre-
sos familiares mostraron niveles significativamente
mas bajos de depresion y ansiedad.

La relacion entre el covid-19y el
distrés en padres de

nifios con TEA (Wang et al.,
2021).

Este estudio tuvo como
objetivo investigar el distrés
entre los padres de

nifios con TEA durante la
pandemia de covid-19.

1764 padres de nifos con
TEA 'y 4962 padres de nifios
con desarrollo tipico de
China.

Los padres de ninos con TEA tenian niveles mas
bajos de resiliencia y afrontamiento positivo, ademas
usaron mas estrategias de afrontamiento negativas
que los padres de nifios con DT.

En comparacion con los padres de nifos con DT, los
padres de los nifios con TEA presentaban mayores
sintomas de ansiedad y depresion.

Hizo falta una pandemia: Pers-
pectivas sobre el impacto, el
estrés y la telesalud

de cuidadores de personas con
autismo (White et al., 2021).

Comprender el impacto de
la pandemia en el estrés de
los cuidadores de personas
con TEAy laimportancia de
la telesalud como soporte
durante la pandemia de
covid-19.

70 cuidadores de personas
con TEA de todo EE. UU.

Los resultados indican que la alteracion de la regula-
cién emocional fue un contribuyente principal del es-
trés informado por los cuidadores de personas con
TEA durante la pandemia, mientras que la pérdida
de la estructura y la rutina establecidas contribuyd

al estrés de los padres. Casi la mitad de la muestra
informdé haber usado telesalud por primera vez.

En sus propias palabras: Percep-
ciones de nifios y adolescentes
sobre el estrés del cuidador
durante los primeros dias de
COVID-19 (He et al., 2022).

Examinar como los nifios
y adolescentes identifican
y experimentan el estrés
del cuidador durante los
inicios de la pandemia de
COVID-19.

105 transcripciones de texto
y chat en linea de la linea de
ayuda no identificados de
nifios menores de 18 afios en
Philadelphia, EE. UU.

Los nifios experimentaron multiples factores de
estrés del cuidador durante la COVID-19, incluidos
factores estresantes intrapersonales, interpersonales
y extrapersonales. Independientemente del conduc-
tor, los nifios internalizaron el estrés de los cuidado-
res. Las palabas “Ira”, “control” y “culpa” fueron las
mas utilizadas para etiquetar las manifestaciones de
estrés del cuidador, que a menudo eran comporta-
mientos externalizados, incluidos gritos, insultos y
culpar a los demas.

El estrés familiar durante la pan-
demia empeora el efecto de la
crianza adversa en la calidad del
suefio de los adolescentes
(Zhang, et al., 2022).

Examinar si el informe de los
padres y el informe de los
nifos sobre el estrés relacio-
nado con covid-19 poten-
ciaron el efecto de la crianza
adversa en los problemas de
suefo entre nifios y nifas.

124 diadas de adolescentes
del sureste de EE. UU. y sus
principales cuidadores.

La privacion, pero no la amenaza, predijo directa-
mente un aumento de los problemas de suefio entre
los nifios durante la pandemia. Ademas, la eleva-
cién en el estrés de covid-19 (informe de padres e
hijos) intensifico el vinculo entre la crianza adversa
(amenaza y privacion) y los problemas de suefio
entre los nifios.

Nota: TEA: Trastorno Espectro Autista; DT: desarrollo tipico; CAMHS: Centro de Salud Mental Infanto-Juvenil; EE. UU.:
Estados Unidos de Norte América.
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Los estudios presentaron tamafios de muestra que osci-
laban dentro de un rango entre 5 y 1932 participantes,
y el porcentaje fue en promedio 25% en varones y 75%
en mujeres. En contraste, las personas con TEA que par-
ticiparon en el estudio en su mayoria eran varones con
un promedio que representa al 70% de las muestras
participantes, lo cual se asocia a la prevalencia de esta
condicion en los varones. Los estudios se ejecutaron con
cuidadores mayores de 18 afios, el rango fue 18-60 anos,
con una media de edad de 42 afios, y con nifios y adoles-
centes entre 1y 19 anos.

En los diversos estudios se identifica que el estrés de
los cuidadores se encuentra mayormente asociado a las
conductas externalizantes como: rabietas, y bajo manejo
emocional de las personas con TEA, y a las fluctuaciones
en la economia familiar. Todo lo cual se ve reflejado en la
crianza de los padres, especialmente en acciones como:
gritar, insultar y/o culpar, y concluye en que los hijos in-
ternalizan el estrés de sus padres, planteando asi una
hipdtesis de bidireccionalidad entre las conductas exter-
nalizantes de las personas con TEA y el estrés parental.

En cuanto a los objetivos de los estudios, se observé que
la mayoria de los estudios son exploratorios puesto que
buscan identificar cual es el efecto que ha tenido la pan-
demia sobre el estrés de los cuidadores de personas con
TEA, cabe sefalar que se presenta una excepcion como
el estudio de He et al. (2022) que tiene como objetivo exa-
minar cémo los nifios y adolescentes identifican y expe-
rimentan el estrés del cuidador durante los inicios de la
pandemia.

Finalmente, en lo referente a los instrumentos de medida
utilizados, algunos de los instrumentos que se repitieron
en las investigaciones fueron: Parental Stress Index Short
For (SF) para medir el estrés parental, Child Behavior
Checklist para medir la conducta de las personas con
TEA, asi como también se crearon diversas encuestas o
guias de entrevista que permiten medir a nivel cualitativo
la experiencia de los cuidadores y personas con TEA a lo
largo de la pandemia.

RESULTADOS

La investigacion de Romero-Gonzalez et al. (2020)
cuyo objetivo fue relacionar el estrés y el malestar psi-
colégico de los padres con los problemas emocionales
y conductuales de nifios preescolares con TEA, entre 2
y 6 afios en Andalucia. Utilizaron como instrumentos de
medicion: Autism Parenting Stress Index (APSI), Kessler
Psychological Distress Scale (K10), Strengths & Difficulties
Questionnaire Parent (SDQ), ABA-II (Adaptive Behaviour
Assessment System-Il), BRIEF-P, y el Autism Diagnostic
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Observation Schedule. Y obtuvieron como resultado que
los altos niveles de estrés y malestar psicolégico en los
padres estan asociados ya desde la primera infancia con
psicopatologia coexistente en dicha poblacién, especi-
ficamente con problemas emocionales y conductuales
(p < 0,05). Los autores concluyen que se necesitan fu-
turos estudios longitudinales para entender mejor la re-
lacion causal entre estas variables y su posible relacion
bidireccional.

Alhuzimi en el 2021 realizé una investigacion con el objeti-
vo de investigar el estrés y el bienestar emocional de 150
padres (26% varones y 74% mujeres) de nifios menores
de 18 afios con TEA (62.7% masculino y 37.3% femenino)
durante la pandemia de covid-19, para realizar las medi-
ciones utilizaron el Parent Stress Index Short Form (PSI-
SF) y Emotional well-being using the Validated GHQ-12.
Los resultados demuestran que la edad, el sexo y la gra-
vedad de los sintomas de los nifos con TEA tuvieron un
impacto significativo en el estrés de los padres y su bien-
estar emocional. A ello se suma la frecuencia y la utilidad
del apoyo recibido por las personas con autismo durante
la pandemia de covid-19. De esta manera concluyen que
en Arabia Saudita el estrés y bienestar emocional de los
padres de nifios con TEA se vieron afectados desfavo-
rablemente por la pandemia de covid-19 y recomiendan
la participacion del Ministerio de Salud para establecer y
ampliar los servicios de apoyo y soporte para ellos.

Althiabi (2021) llevé a cabo una investigacion en Arabia
Saudita con el objetivo de explorar la actitud, la ansiedad
y el cuidado de la salud mental percibido de los padres
de nifios con TEA en la pandemia de covid-19, para ello
aplicaron un cuestionario de autoaplicacion creado por
los autores que median areas como: caracteristicas so-
ciodemogréficas, actitud de los padres, estado de ansie-
dad, estado de salud mental, y necesidad de atencion
de salud mental percibida a los 211 participantes, con-
formados por madres y padres. Los resultados revelaron
que las actitudes hacia el cuidado de los nifios con TEA
se vieron afectadas por la edad de los padres y la edad
del nifio; se incrementd los niveles de ansiedad de los
padres, siendo las mas afectadas las madres, y se evi-
denci6é que los padres tendieron a buscar apoyo externo
en: maestros, familiares y terapeutas para tratar a sus ni-
fAos durante el brote de la pandemia. Finalmente, el autor
concluye que es importante el apoyo del gobierno y las
autoridades sanitarias locales para introducir intervencio-
nes para los padres de niflos con TEA y sus hijos a fin de
mejorar su salud mental en general.

Por su parte, (Bentenuto et al. 2021) en su estudio tuvo
como objetivo evaluar si los niveles percibidos de estrés
de los padres, la calidad de la crianza compartida y los
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sintomas de externalizacion del nifio cambiaron en res-
puesta al brote de covid-19, para ello trabajaron con 164
padres, 82 padres de nifios con trastornos del neurode-
sarrollo (TND) y 82 padres de nifios con desarrollo tipico
(DT), a los cuales les aplicaron una encuesta que incluy6
preguntas sobre informacion sociodemografica, pregun-
tas ad hoc sobre la organizacion actual y la experiencia
en relacion con el brote de covid-19, el estrés de los pa-
dres, la coparentalidad y el comportamiento de externali-
zacion de los nifios. Como resultado, hallaron un aumento
significativo en el estrés de los padres y en los compor-
tamientos de externalizacion de los nifios, pero no en la
coparentalidad, y se encontré que los padres valoraron la
oportunidad de pasar mas tiempo con sus hijos y fortale-
cer la relacion padre-hijo. Finalmente, concluyen que es
importante garantizar la continuidad de la atencién a los
nifios con TND (por ejemplo, telesalud) durante el confi-
namiento domiciliario y de brindar apoyo psicolégico a
los padres.

En el 2021, Palma & Martin Abad hicieron una investi-
gacion con el propdsito de comparar los niveles de es-
trés de los padres con hijos TEA y desarrollo tipico, asi
como las variables del hijo que se han relacionado con
el estrés parental en 12 familias de Madrid. Utilizaron
como instrumentos de medicion: Parenting Stress Index-
Short Form (PSI-SF), Vineland Adaptive Behavior Scales
(VABS), Social Responsiveness Scale, 2nd Edition (SRS-
2), y Short Sensory Profile 2 (SSP-2), en sus versiones en
espafol. Los resultados demostraron que el grupo expe-
rimental presenta un mayor nivel de malestar parental en
comparacion al grupo control, y que el nivel de estrés ma-
terno fue mayor al paterno. No se obtuvieron resultados
significativos con respecto a las variables del hijo. Y con-
cluyeron que se hace evidente la importancia de seguir
indagando en las posibles variables que estan afectando
el estrés parental, ya no solo desde el punto de vista de
las caracteristicas de los hijos, como se ha abordado en
este estudio, sino también a partir de las caracteristicas
individuales de los progenitores, como por ejemplo sus
factores protectores.

Lugo — Marin et al. (2021) llevaron a cabo una investiga-
cion con el objetivo de estudiar el impacto psicolégico
del confinamiento por la situacion de emergencia social
(covid-19) en nifios/adolescentes y adultos diagnostica-
dos de TEA, la muestra fue 37 cuidadores de nifos/ado-
lescentes con TEA, 35 adultos TEA y 32 informantes que
eran atendidos en un hospital en Barcelona. Respecto a
los resultados, se hallé que los participantes adultos con
TEA percibieron una disminucion en los niveles de estrés
después del inicio del confinamiento, mientras que los
cuidadores informaron niveles mas altos de estrés en el
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mismo punto en ambos grupos de edad. Y que el estado
psicopatolégico parece mejorar en la poblacion adulta jo-
ven con TEA después de dos meses de distanciamiento
social y encierro. Finalmente, concluye que el brote de
covid-19 ha beneficiado parcialmente el estado psicopa-
tolégico de los adultos con TEA Nivel 1. Es posible que
esta mejora no sea compartida por los cuidadores/infor-
mantes, quienes parecen haber aumentado sus niveles
de estrés desde el periodo de confinamiento.

Wang (2021 en su investigacion examiné la salud mental
de 1932 cuidadores de nifios pequefios y adolescentes
con TEA y otros trastornos del desarrollo en China, € in-
vestigo el papel mediador del apoyo social entre sus hijos
y la depresion, la ansiedad y el estrés de los padres du-
rante la pandemia de covid-19. Este estudio revelé que
el 46,01% de los cuidadores reportaron sintomas de de-
presion, el 44,67% mostré ansiedad y el 44,62% mostro
estrés durante la pandemia de covid-19. Los cuidadores
que tenian el nivel educativo méas alto tenian el mayor
apoyo social, y las personas que tenian mas ingresos fa-
miliares mostraron niveles significativamente mas bajos
de depresion y ansiedad. En conclusion, los hallazgos de
este estudio mostraron que los altos niveles de depresion,
ansiedad y estrés de los cuidadores pueden representar
el apoyo social incumplido. Y resalta que sus problemas
de salud mental pueden reducirse mediante algunas in-
tervenciones, programas psicolégicos y conductuales,
empleo estable, mayores ingresos familiares, reduccion
de los comportamientos problematicos de los nifios, etc.

En la investigacion de Daulay (2021) se explord las ex-
periencias de las madres y los esfuerzos en la implemen-
tacion de la educacion en el hogar para nifios con autis-
mo, durante la pandemia de covid-19, las participantes
fueron 5 madres con TEA y la entrevista fue realizada en
linea. Dentro de los resultados se encontré un aumento
de conductas desadaptativas de los nifios con TEA, baja
adaptabilidad, una mayor demanda de atencién para
los cuidadores y el desarrollo de emociones negativas.
Finalmente, concluye que no es facil llevar a cabo la edu-
cacion en el hogar para los nifios con TEA durante la pan-
demia en Indonesia. Los obstaculos que se encuentran
incluyen el trato con el comportamiento desadaptativo de
los nifos, la falta de conocimientos de ensefianza de las
madres y el apoyo inadecuado para las madres, lo que a
su vez dio como resultado una disminuciéon de la calidad
de la atencion.

Wang et al. (2021) estudiaron el distrés entre los padres
de nifios con TEA durante la pandemia de covid-19. La
muestra fue de 1764 padres de nifios con TEA y 4962
padres de nifios con desarrollo tipico de China. Como re-
sultado, hallaron ciertos factores que se asociaron con
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los sintomas de ansiedad y depresion de los padres: si
los participantes tenian o no un hijo con TEA, resiliencia;
estrategias de afrontamiento, y; el impacto debido al co-
vid-19. Entre estos, el estrés psicolégico causado por co-
vid-19 jugo el papel méas importante en los sintomas de
ansiedad (y = 0.353) y depresion (y = 0.242) de los pa-
dres. Los padres de nifios con TEA tenian niveles mas ba-
jos de resiliencia y afrontamiento positivo, y usaban mas
estrategias de afrontamiento negativas que los padres de
nifios con desarrollo tipico (DT). Entre todos los partici-
pantes, el 8,0y el 24,2% de los padres tenian sintomas de
ansiedad y depresion, respectivamente. En comparacion
con los padres de nifios con DT, mas padres de nifios con
TEA mostraron sintomas de ansiedad y depresion (12,2
% frente a 6,6 %; 31,0 % frente a 21,7 %, respectivamen-
te). Llegando a la conclusiéon que durante la pandemia de
COVID-19, los padres experimentaron diversos niveles de
ansiedad y depresion, en particular, los padres de nifios
con TEA. Se debe prestar una atencién mas especifica
a la salud mental de los padres y los programas de in-
tervencion efectivos a largo plazo, que estan dirigidos a
los padres de nifios con TEA, y dichos programas deben
promoverse en China a raiz de la crisis de COVID-19.

Otra investigacion realizada por (White et al. 2021) cuyo
objetivo fue comprender el impacto de la pandemia en el
estrés de los cuidadores de personas con TEA y la impor-
tancia de la telesalud como soporte durante la pandemia
de covid-19, tuvo una muestra de 70 cuidadores de per-
sonas con TEA de todo EE. UU., y se hallé que la alte-
racion de la regulacion emocional fue un contribuyente
principal del estrés informado por los cuidadores de per-
sonas con TEA durante la pandemia, mientras que la pér-
dida de la estructura y la rutina establecidas contribuyo al
estrés de los padres. Casi la mitad de la muestra informo
haber usado telesalud por primera vez. Las experiencias
para los usuarios primerizos fueron generalmente positi-
vas, incluso si la mayoria sigue prefiriendo los servicios
en persona. Sin embargo, la mayoria de la muestra (60
%) informé que nunca utilizé Telesalud, y varios cuida-
dores informaron principalmente experiencias negativas
de Telesalud. Dada esta variabilidad en las experiencias
subjetivas, los médicos y los cientificos deben considerar
estrategias para promover la usabilidad y la eficacia de
la Telesalud, incluso para personas que tienen problemas
de comunicacion social y ampliar el acceso a servicios
sostenidos para las familias que pueden ser mas vulne-
rables a la interrupcion de la atencion de la salud mental.

La investigacion de He et al. (2022) examiné cémo los
nifos y adolescentes identifican y experimentan el es-
trés del cuidador durante los inicios de la pandemia de
covid-19, la muestra consté de 105 transcripciones de
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texto y chat en linea, de la linea de ayuda de nifios me-
nores de 18 anos no identificados en Philadelphia, EE.
UU. Los resultados revelan que los niflos experimenta-
ron multiples factores de estrés del cuidador durante la
covid-19, incluidos factores estresantes intrapersonales,
interpersonales y extra personales. Independientemente
del conductor, los nifios internalizan el estrés de los cui-
dadores. Las palabras “ira”, “control” y “culpa” se usaron
mas comunmente para etiquetar las manifestaciones de
estrés del cuidador, que a menudo eran comportamien-
tos externalizados, incluidos gritos, insultos y culpar a
los demas. Por ultimo, concluyen que, a través de una
linea nacional de asistencia para nifios, estos describie-
ron multiples factores de estrés del cuidador, a menudo
sintiendo que ellos tenian la culpa. Es por ello por lo que,
los especialistas que atienden a los nifios deben abordar
los efectos indirectos del estrés en el hogar al incluir a los
cuidadores y reconocer directamente las preocupaciones
de los nifios empleando sus propias palabras.

Por dltimo, Zhang (2022) en su investigacion examing si
el informe de los padres y el informe del nifio sobre el es-
trés relacionado con covid-19 potenciaron el efecto de la
amenaza versus la privacion en los problemas del suefio
entre nifios y nifias, en total fueron 124 diadas y se halld
que la privacion, pero no la amenaza, predijo directamen-
te un aumento de los problemas de suefio entre los ninos
durante la pandemia. Ademas, la elevacion en el estrés
de covid-19 (informe de padres e hijos) intensifico el vin-
culo entre la crianza adversa (amenaza y privacion) y los
problemas de suefio entre los nifos. El autor concluye
que se deben abocar los esfuerzos en la prevencion e
intervencion que tienen como objetivo reducir los proble-
mas de sueno entre 10s nifios durante contextos estresan-
tes, como la pandemia de covid-19.

DISCUSION

El presente articulo busca proporcionar una revision ac-
tualizada de las investigaciones sobre el estrés parental
en cuidadores de personas con autismo durante la pan-
demia. Cabe sefialar que aun es muy pronto para ver el
impacto a largo plazo de la pandemia por covid-19 en los
pacientes con Trastorno Espectro Autista (TEA), aunque
en muchos lugares ya se ha vuelto a lo que llamabamos
“normalidad” es evidente que el tiempo que duré el con-
finamiento alterd algo esencial para la persona con TEA,
su rutina. Esto llevé a acrecentar los problemas de com-
portamiento en muchos de los pacientes, lo que derivo
en una mayor demanda de atencion de parte de padres
y cuidadores, que de por si se enfrentaban a un entorno
poco favorecedor como para abrirse a otro frente en el
interior del hogar.
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El contexto de pandemia generd un impacto en el com-
portamiento de las personas con TEA. Daulay (2021) in-
dica que hay un aumento de conductas desadaptativas
de los nifios con TEA, baja adaptabilidad, una mayor de-
manda de atencion para los cuidadores y el desarrollo de
emociones negativas. En contraste, la poblacion adulta
con TEA nivel | percibieron una disminucion en los niveles
de estrés después del inicio del confinamiento, especial-
mente después de dos meses (Lugo - Marin et al., 2021).
En cuanto a las variables sociodemograficas y caracte-
risticas de las personas con TEA que tienden a asociar-
se con el estrés parental Alhuzimi (2021) identifica como
variables la edad, el sexo y la gravedad de los sintomas
de los nifios con TEA,; a ello se le suma caracteristicas es-
pecificas como: problemas emocionales y conductuales
(Romero - Gonzaélez et al., 2020); asi como la frecuencia
y la utilidad del apoyo recibido por las personas con au-
tismo durante la pandemia de covid-19 (Alhuzimi, 2021).

En ese sentido, los autores coinciden al mencionar que
el bienestar de los padres y/o cuidadores de personas
con TEA se vio mas afectado en el contexto de pande-
mia. Alhuzimi (2021) concluye que el estrés y bienestar
emocional de los padres de nifios con TEA se vieron afec-
tados desfavorablemente por la pandemia de covid-19,
por su parte (Bentenuto et al. 2021) encuentra resultados
similares donde hallaron un aumento significativo en el
estrés de los padres y en los comportamientos de ex-
ternalizacion de los nifos, Palma & Martin Abad (2021)
encontraron que los padres de nifios con trastornos del
neurodesarrollo presentaban mas estrés que aquellos
padres de nifnos con desarrollo tipico, siendo las madres
las mas afectadas. En la misma linea( Lugo — Marin et al.
2021) hallé que los cuidadores informaron niveles mas al-
tos de estrés después de dos meses de distanciamiento
social y confinamiento. Por su parte, Wang (2021), en su
muestra hallé que el 46,01% de los cuidadores reportaron
sintomas de depresion, el 44,67% mostré ansiedad vy el
44,62% mostrd estrés durante la pandemia de covid-19.
Asimismo, encontrd que los cuidadores que tenian el ni-
vel educativo mas alto tenian el mayor apoyo social, y
las personas que tenian mas ingresos familiares mostra-
ron niveles significativamente mas bajos de depresion y
ansiedad.

Asimismo (Wang et al. 2021) hallaron ciertos factores que
se asociaron con los sintomas de ansiedad y depresion
de los padres: si los participantes tenian o no un hijo con
TEA; resiliencia; estrategias de afrontamiento, y; el impac-
to debido al covid-19. Entre estos, el estrés psicolégico
causado por la covid-19 jugod el papel mas importante en
los sintomas de ansiedad (y = 0.353) y depresion (y =
0.242) de los padres. Los padres de niflos con TEA tenian
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niveles méas bajos de resiliencia y afrontamiento positivo,
y usaban mas estrategias de afrontamiento negativas que
los padres de nifios con desarrollo tipico (DT). Entre todos
los participantes, el 8,0% vy el 24,2% de los padres tenian
sintomas de ansiedad y depresion, respectivamente. En
comparacion con los padres de nifios con DT, mas pa-
dres de niflos con TEA mostraron sintomas de ansiedad
y depresion: 12,2 % frente a 6,6 %; 31,0 % frente a 21,7
%, respectivamente. Sumado a ello (White et al. 2021)
sefalan que la alteracion de la regulacion emocional fue
un contribuyente principal del estrés informado por los
cuidadores de personas con TEA durante la pandemia,
mientras que la pérdida de la estructura y la rutina esta-
blecidas contribuy6 al estrés de los padres, y en relacion
con la telesalud identifican que el 60% de los participan-
tes informaron haber usado telesalud por primera vez.

Dentro de las consecuencias del estrés parental, se en-
cuentra el deterioro en el vinculo padre o madre - hijo o
hija, puesto que al estar agotados los padres no le dedi-
can la misma calidad de tiempo a sus hijos y se muestran
mas irritables en su trato. Todo o cual es percibido por
los hijos quienes refieren palabras como: “ira”, “control” y
“culpa” para etiquetar las manifestaciones de estrés del
cuidador, que a menudo eran comportamientos externali-
zados, incluidos gritos, insultos y culpar a los demas (He
et al., 2022). Sumado a ello, Zhang (2022) encontré que
dentro de las formas de establecer disciplina en el hogar
la privacion, pero no la amenaza, predijo directamente un
aumento de los problemas de suefio entre los nifios du-
rante la pandemia. Cabe destacar que no (todas las ex-
periencias asociadas a la pandemia fueron negativas en
los hogares, Bentenuto et al. 2021) encontré que los pa-
dres valoraron la oportunidad de pasar mas tiempo con
sus hijos y fortalecer la relacion padre-hijo. Finalmente,
los autores concluyen que existe una necesidad de que
los estados provean apoyo social a las familias, ya sea en
atenciones individuales o en programas de intervencion
para los padres e hijos. Asimismo, sugieren que se conti-
nde evaluando la efectividad de la telepractica (Alhuzimi,
2021; Bentenuto et al., 2021; Lugo - Marin et al., 2021;
Palma & Martin Abad, 2021; Wang, 2021; Wang et al,,
2021 & White et al., 2021).

De esta manera, las investigaciones recabadas corrobo-
ran la hipotesis planteada al inicio, los niveles de estrés
de los padres y cuidadores de personas con autismo
se vieron incrementados por el contexto de pandemia.
Especialmente por la incertidumbre financiera, el trabajo
y la educaciéon remota, el acceso limitado al tratamiento
y a las instalaciones médicas, las demoras prolongadas
para acceder a los programas de intervencion, asi como
el temor a que sus hijos se contagien de covid (Alhuzimi,

Volumen 19 | Numero 91 | Marzo - Abril | 2023



2021) (Althiabi, 2021). Todo ello, cambi6 el patrén de vida
familiar generando un impacto en la salud fisica y mental
de padres e hijos (Althiabi,2021).

Dentro de las limitaciones del presente articulo, se se-
Aala que no se encontraron investigaciones en las que
se evallen los resultados de la aplicacion de programas
virtuales o teleterapias, ya sean estos dirigidos a las per-
sonas con autismo o a sus familias. Se considera rele-
vante la evaluacion del efecto de los programas en linea
a fin de evaluar su eficacia y la posibilidad de continuar
usandolos tras el paso de la pandemia. Asimismo, en los
diversos paises donde se realizaron los estudios revisa-
dos se encontré que los servicios brindados por el estado
se concentraron en el soporte a la pandemia, relegando
la atencion de otras enfermedades, en especial los tras-
tornos mentales, a nivel global se prioriza la urgencia en
desmedro del tratamiento de enfermedades cronicas lo
cual contribuy6 a su agravamiento.

Con base en lo hallado, consideramos que el apoyo so-
cial es un factor crucial para el bienestar de las familias
con personas con autismo, puesto que les brinda segu-
ridad, y herramientas para manejar diversas situaciones
asociadas a la convivencia familiar y el desempefio esco-
lar. Anteriormente, estas labores se confiaban al personal
capacitado como docentes y terapeutas; sin embargo, en
el contexto de confinamiento se vieron forzados a apren-
der en un corto periodo de tiempo a fin de mejorar las
conductas de sus nifios y su sensacion de bienestar. En
ese sentido, se considera importante dar mayor tiempo
a las investigaciones asociadas al soporte a padres de
familia, puesto que desde el hogar cumplen un rol impor-
tante en el desarrollo de sus hijos.

CONCLUSIONES

El confinamiento como consecuencia de la covid-19 rom-
pié con las rutinas de las personas con TEA, los aisl6 de
sus circulos de apoyo y entornos saludables, ademas de
someterlos a un estrés continuo por la falta de predictibili-
dad de un escenario complejo y cambiante como es una
pandemia. Todo esto produjo que las conductas proble-
ma de los pacientes con TEA se intensifiquen, destacan-
do el incremento de los niveles de ansiedad, aumento de
la irritabilidad, signos de fatiga, problemas de atencion y
sobre todo estrés. Este agravamiento de las conductas
problema derivé en una mayor demanda de parte de los
padres o cuidadores primarios, quienes ademas de ma-
nejar las complejidades de ser soporte de una persona
con necesidades especiales, tenian que hacer frente a la
pandemia y el estrés que esta supuso para todos.
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De este modo se concluye que existe un efecto de retroa-
limentacion bidireccional entre las caracteristicas de las
personas con TEA y el estrés parental. Por ello, es nece-
sario tomar en cuenta algunos de los factores protectores
que permiten disminuir los niveles de estrés de los padres
y/o cuidadores como: la teleterapia, el apoyo social y la
coparentalidad. Debido a que, la teleterapia y el apoyo
social equiparan las pérdidas en las rutinas de los nifios
con TEA (terapia y clases presenciales) y generan mejo-
ras en su conducta; y la coparentalidad les permite ma-
nejar a los padres los desafios de la crianza de manera
efectiva, eficiente y creativa, puesto que comparten los
esfuerzos del cuidado de sus hijos.
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