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RESUMEN

La presente investigacion documental tuvo como objetivo analizar las
repercusiones psicologicas en los padres de menores de edad con trastorno del
espectro autista (TEA) durante la pandemia de COVID-19; para ello, se analizaron
articulos cientificos publicados entre el 2020 y el 2022. Se concluy6o que las
principales problematicas hicieron referencia al cese o a la virtualidad de la
educacion especial y de las terapias especializadas, asi como la interrupcion de la
economia y la situacion laboral a raiz de la pandemia. En este sentido, la gran
mayoria de padres de menores de edad con TEA presentaron repercusiones
psicoldgicas como ansiedad, depresion, estrés, angustia psicologica y sobrecarga
del cuidador durante la pandemia de COVID-19. Finalmente, se evidencidé un
numero reducido de intervenciones que tuvieron la finalidad de disminuir las
repercusiones psicologicas en esta poblacion, por lo que se destaca la relevancia de

desarrollar este tipo de intervenciones.

Palabras clave: repercusiones psicolédgicas, padres, TEA, COVID-19



ABSTRACT

The objective of this documentary research was to analyze the psychological
repercussions on the parents of minors with autism spectrum disorder (ASD) during
the COVID-19 pandemic; for this, scientific articles published between 2020 and
2022 were analyzed. It was concluded that the main problems referred to the
cessation or virtuality of special education and specialized therapies, as well as the
interruption of the economy and the employment situation of parents as a result of
the pandemic. In this sense, the vast majority of parents of minors with ASD
presented psychological repercussions such as anxiety, depression, stress,
psychological distress and caregiver overload during the COVID-19 pandemic.
Finally, a reduced number of interventions that had the purpose of reducing the
psychological repercussions in this population was evidenced, for which the

relevance of developing this type of intervention is highlighted.

Keywords: psychological repercussions, parents, ASD, COVID-19



1. INTRODUCCION

1.1.  Presentacion e importancia del tema

La pandemia de la COVID-19 o SARS-CoV-2 origin6 una coyuntura
mundial caracterizada por una crisis social, econdmica y sanitaria; las altas tasas de
infeccion, los millones de casos confirmados y los fallecimientos registrados a nivel
global llevaron a los paises a tomar una serie de medidas y restricciones para frenar
el contagio; algunas de estas fueron el confinamiento social, el toque de queda, el
distanciamiento social, el cierre de instituciones educativas, los aforos reducidos y
las medidas de bioseguridad (uso de cubrebocas y alcohol), lo que generé cambios

en las rutinas y los estilos de vida de toda la poblacion.

Estos cambios pudieron afectar, en mayor medida, a poblaciones
vulnerables, como los menores de edad con trastorno del espectro autista (TEA) y
a sus padres. Las personas con este trastorno tienden a presentar dificultades para
aceptar y adaptarse a cambios inesperados y repentinos, por lo que suelen mostrar
rigidez e inflexibilidad ante variaciones en sus rutinas cotidianas (Pellicano et al.,
2021; Carmenate y Rodriguez, 2020; Colizzi et al., 2020). De acuerdo con ello,
Yilmaz et al. (2021), los menores con TEA podian presentar cierto malestar
psicosocial a causa de la pandemia de la COVID-19, por medio de conductas

disruptivas.

Por su parte, Levante et al. (2021) encontraron que las familias de menores
con TEA reportaron una mayor incidencia de conductas disruptivas en sus hijos y
una mayor angustia en los padres durante esta época y, especificamente, durante el

confinamiento social. Adicionalmente, Yilmaz et al. (2021) indicaron que estos



menores pueden haber experimentado complicaciones para acatar las medidas de
bioseguridad debido a la baja tolerancia al uso de cubrebocas, la dificultad para

comprender el motivo de su uso y la necesidad del frecuente lavado de manos.

En consecuencia, el cuidado y la crianza de menores con TEA podia ser mas
complicado para los progenitores durante la pandemia y, por tanto, podian
experimentar efectos negativos en su salud mental. Al respecto, Wang et al. (2021)
encontraron puntajes mas altos de ansiedad y depresion en este grupo de personas,
en comparacion con los padres de menores con desarrollo tipico (DT); cabe precisar
que el término desarrollo tipico, también conocido como desarrollo normal, hace
referencia al desarrollo esperado en los plazos establecidos, en este caso, alude al

desarrollo neurologico tipico sin alteraciones.

Ademas, De Giacomo et al. (2021) obtuvieron que los padres de menores
con trastornos del neurodesarrollo (incluido un grupo de padres de menores con
TEA) informaron un aumento de estrés durante la pandemia de la COVID-19.
Asimismo, Mohammad et al. (2022) hallaron que las madres de estos menores
reportaron un nivel alto de carga del cuidado durante esta misma época; también,
Kalb et al. (2021) encontraron que los padres de estos infantes presentaron mayores
niveles de angustia psicologica en comparacion con los padres de menores con DT,

durante las primeras etapas de la pandemia.

Teniendo en cuenta dicha informacioén, se pudo hipotetizar que la pandemia
de la COVID-19 y sus implicaciones, como medidas y restricciones establecidas

para frenar los contagios, generaron diversas repercusiones psicologicas, como, por



ejemplo, estrés, ansiedad, depresion, angustia psicoldgica y sobrecarga del cuidador

en los padres de menores de edad con TEA.

En la misma linea, Wang et al. (2021) sostuvieron que se debe prestar mayor
atencion a la salud mental de estas personas y a los programas de intervencion
efectivos a largo plazo dirigidos a ellos. De este modo, se considerd la relevancia
de conocer intervenciones enfocadas en disminuir este tipo de repercusiones

psicologicas.

Por otro lado, la importancia de esta investigacion radico en la prevalencia
del TEA a nivel internacional y nacional y debido a que constituye un reto de salud
publica e inclusioén. De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
(2021), a nivel mundial se estima que alrededor de 1 de cada 160 nifios tienen TEA
y André¢ et al. (2020) afirmaron que dicha prevalencia aumenta con el transcurso de
los afios. En Peru, el Ministerio de Salud (2019) indic6 que 15 625 personas estan
diagnosticadas con este trastorno y que el 90.6% son menores de 11 afios. Ademas,
se encontrd que la cifra de personas con TEA inscritas en el Registro Nacional de
la Persona con Discapacidad incrementa anualmente (Observatorio Nacional de la

Discapacidad, 2021).

Por otro lado, Murray et al. (2012) como se citd en Zavaleta et al. (2018)
indicaron que a ese trastorno se atribuye el 0.3% de la carga global de la enfermedad
a nivel mundial y que representa una media de 7.6 millones de afios de vida
ajustados por discapacidad (DALY ’s). Asimismo, la Organizaciéon Panamericana
de la Salud (OPS) (2018) indic6 que, en el contexto nacional, el TEA representaba

el 47% de la carga de enfermedad por trastornos mentales, neurologicos, por



consumo de sustancias y el suicidio (MNSS) hasta los 5 afios de la persona que
presenta dicha condicion; esta carga disminuye a medida que la persona con TEA

crece.

Ademas, este estudio fue pertinente, dado que la pandemia de la COVID-19
ha sido un periodo retador para la mayoria de padres de menores de edad con TEA
y, uno de los motivos fue que se reportaron problemas de conducta mas intensos y
frecuentes en estas personas (Colizzi et al., 2020) y, por tanto, era esperable que la

salud mental de sus progenitores se viera afectada.

A nivel tedrico, la presente investigacion documental buscaba conocer y
analizar las repercusiones psicoldgicas en los padres de menores de edad con TEA
durante la pandemia de la COVID-19, a través de la revision de articulos cientificos.
Esto podia servir como antecedente para la produccion de nuevos estudios, si se
tomaba en consideracion que no se encontraron articulos cientificos elaborados en
el Perd ni en Latinoamérica que abordaran dicha problematica. Ademas, se
pretendia visibilizar la necesidad de desarrollar politicas publicas enfocadas en
disminuir las repercusiones psicoldgicas en este grupo de padres e incrementar la

calidad de vida de las personas con TEA y sus familias.

A nivel metodolégico, se buscaba aportar con la recopilacion de
instrumentos validados a nivel internacional, que midieran las repercusiones
psicologicas mencionadas y que brindaran un marco de referencia para el desarrollo

de futuras investigaciones.

Por tanto, la investigaciéon tuvo el objetivo general de analizar las

repercusiones psicologicas en los padres de menores de edad con TEA durante la



pandemia de COVID-19, mientras que los objetivos especificos fueron: indagar las
principales problematicas que afectan la salud mental de los padres de menores de
edad con TEA durante la pandemia de COVID-19, describir las repercusiones
psicologicas que presentaron los padres de menores de edad con TEA durante la
pandemia de COVID-19 e identificar las propuestas de intervencion dirigidas a
disminuir las repercusiones psicoldgicas en los padres de menores de edad con TEA

durante la pandemia de COVID-19.

En lo que se refiere a la metodologia de la investigacion, el presente estudio
fue de nivel basico y de tipo documental; en este sentido, Sanchez et al. (2020)
expresaron que la investigacion documental es aquella que busca acercarse a la
realidad de manera indirecta, por medio del empleo fuentes de informacion
secundaria generadas por otros investigadores y con el analisis su contenido sin

modificarlo.

Las unidades de anélisis de esta investigacion fueron articulos cientificos
publicados entre el 2020 y el 2022, encontrados por medio de los buscadores
digitales Google y Google Académico, en las bases de datos NCBI, Pubmed,
ScienceDirect y Springer y en una revista de psicologia especializada, llamada
Journal of Autism and Developmental Disorders; se eligieron estas bases de datos
debido a que cumplian con criterios rigurosos de seleccion y con el reconocimiento
de la comunidad cientifica y, por tanto, incluia informacion vélida y confiable.
Asimismo, los articulos analizados fueron de produccién internacional, debido a
que no se encontraron articulos cientificos peruanos y latinoamericanos sobre el

tema, desarrollados durante la pandemia de la COVID-19. Ademas, se revisaron los



articulos publicados de libre acceso en inglés y espafiol para recopilar informacion

del tema de estudio.

Por otro lado, se empleo la ficha de recoleccion de datos como instrumento
de recoleccion, organizacion y analisis de la informacion; la recoleccion de
informacion se llevo a cabo durante los meses de octubre de 2021 a febrero de 2022
y se emplearon las siguientes palabras claves durante la bisqueda de los articulos
cientificos en las bases de datos, los buscadores y la revista psicologica antes
mencionada: autism spectrum disorder (ASD), psychological repercussions on
parents mental health, COVID-19, parents, stress, anxiety, depression,
psychological distress, caregiver overload, trastorno del espectro autista (TEA),
repercusiones psicologicas en padres, salud mental, padres, estrés, ansiedad,
depresion, angustia psicoldgica y sobrecarga del cuidador. Adicionalmente, se
incluyeron las palabras claves caregivers y cuidadores, debido a que se encontraron
diversas investigaciones que emplearon estos términos en el titulo; sin embargo, en
el desarrollo de la investigacion y las fichas sociodemograficas precisaron que el

total o la mayoria de sus participantes eran padres de menores con TEA.

Por otro lado, se encontraron 20 articulos, pero se descartaron seis por no
tener libre acceso. Finalmente, se tuvo en cuenta un total de 14 articulos cientificos,
que fueron los que cumplieron con los criterios de inclusion, es decir, afio de
publicacion (2020 a 2022), accesibilidad (de libre acceso) e idioma de publicacion
(inglés y espafiol) y por esto se consideraron en el andlisis de la presente

investigacion documental.



2.  ANALISIS DEL ESTADO DEL ARTE

2.1.  Conceptualizacion y alcance del tema

2.1.1.  Trastorno del Espectro Autista

Segun el Plan Nacional para las Personas con Trastorno del Espectro Autista
2019-2021, el TEA se defini6 como los trastornos generalizados del
neurodesarrollo que abarcan un extenso grupo de trastornos cognitivos y
conductuales y que comparten sintomas centrales, como la socializacion alterada,
trastornos de la comunicacion verbal y no verbal y un repertorio de conductas

restringidas y repetitivas (Ministerio de la Mujer y Poblaciones Vulnerables, 2019).

Por otro lado, la American Psychiatric Association (APA) (2014) indic6 que
estos sintomas producen un deterioro significativo en la funcionalidad de la persona
en las diferentes areas de vida (social, laboral, entre otros), aunque esto depende de
la severidad de los sintomas; en este sentido, el nivel de severidad se dividio en tres
grados: grado 1, es decir, que necesita ayuda; grado 2, que necesita ayuda notable
y grado 3, que necesita ayuda muy notable y estos se registraron en funcion de la
necesidad de ayuda en cada area psicopatologica, es decir, comunicacion social y

comportamientos de tipo restringidos y repetitivos.

Teorias Explicativas del TEA

Con el transcurrir de los anos y el avance de la ciencia se desarrollaron
diversas teorias que buscaban explicar el origen y las causas de este tipo de trastorno

a partir de distintas disciplinas cientificas (biologia, psicologia, neuropsicologia,



entre otras). A continuacion, se expusieron las principales teorias psicoldgicas del

TEA.

Teoria de la Mente

Esta teoria tuvo como principales exponentes a Simon Baron-Cohen, Alan
Leslie y Uta Frith; segiin Del Castillo (2016) y Jodra (2015), la teoria de la mente
es la capacidad de comprender y atribuir estados mentales, tales como
pensamientos, sentimientos, deseos y creencias a si mismo y a los demas con el
objetivo de explicar su comportamiento. Estos autores indicaron que esta capacidad,
también conocida como la mentalizacién o empatizacion, se encuentra dafiada en la

mayoria de las personas con TEA.

Por otro lado, Pla (2019) indicé que esta teoria toma en cuenta diversos
aspectos metacognitivos, como la interpretacion de las emociones, comprender e
inferir ironias, mentiras o interpretaciones sociales complejas desde la empatia, que
son aspectos dificiles de ejecutar para las personas con TEA. Por tanto, la teoria de
la mente parece ser relevante para un idoneo desarrollo de la cognicion

socioemocional y una conducta social eficaz (Del Castillo, 2016).

Teoria de la Coherencia Central Débil

El término de coherencia central hace referencia a la “tendencia del sistema
cognitivo a integrar informacion en representaciones de alto nivel con significado”
(Frith, 1989 como se citdé en Lopez y Leekam, 2007); estos autores manifestaron
que Plaisted definid dos tipos de coherencia: la coherencia conceptual (habilidad de
integrar informacion tomando en cuenta el contexto) y la coherencia perceptiva

(habilidad de percibir informacién de tipo visual como un todo).



Seglin Ortiz et al. (2013), esta teoria postuld que las personas con TEA
tienen un déficit en la coherencia central porque presentan dificultades para integrar
informacion (verbal o visual), con base en el contexto y, ademas, se les dificulta
procesar la informacion de manera global y generalizarla, por lo que suelen

analizarla de forma individual y sin considerar el contexto en el que se desarrolla.

Teoria de la Alteracion de la Funcion Ejecutiva

Esta teoria sostuvo que el loébulo frontal se encuentra alterado en las
personas con TEA, por lo que se produce un funcionamiento anormal en las
funciones ejecutivas y, especialmente, en la planificaciéon de conductas complejas,
algo que se provoca por un déficit severo en la memoria de trabajo (Fisher y Happé,
2005 como se citd en Calderdn et al., 2012). Segun Lopez y Leekam (2017) y Pla
(2019), esto también incluye habilidades para inhibir respuestas y la capacidad para

procesar informacion de forma flexible.

Estas teorias explicativas del TEA buscaron ampliar el conocimiento sobre
la etiologia de este trastorno y mejorar la comprension de las caracteristicas propias
de este espectro. De esta forma, seria posible contribuir con una mejor comprension
sobre como las personas experimentan circunstancias nuevas e imprevistas, tal
como la llegada de la pandemia de la COVID-19 y cémo esto pudo impactar en su

nlcleo familiar y, en especial, en sus padres.

2.1.2.  Adaptacion en padres de menores de edad con TEA

Cuando los padres recibieron el diagnostico de TEA de sus hijos, por lo

general, presentaron una serie de emociones y sentimientos desagradables



(ansiedad, miedo, tristeza, culpa, negacion, decepcion, entre otros) y pensamientos
de tipo catastroficos, que estuvieron acompaiados de dudas, incertidumbre y
estigma, acerca de como es la convivencia y el cuidado de un menor de edad con
TEA (Fernandez y Espinoza, 2019). Asimismo, Guevara y Gonzélez (2012) como
se citd en Gonzalez et al. (2021), indicaron que la noticia del diagndstico de TEA
en los hijos tiende a vivenciarse como una pérdida para los padres, debido a que se
ponen muchas expectativas sobre el menor y su futuro, lo que produce una crisis

familiar.

Segtn Sumalavia (2019), las dificultades en la comunicacidn e interaccion
social, los intereses restringidos, la necesidad de ayuda para realizar tareas basicas
y la presencia de conductas disruptivas en los menores con TEA, tienden a aumentar
las demandas de crianza y cuidado en los padres y ponen a prueba sus recursos
internos para hacer frente a estos nuevos desafios; por tanto, todo este proceso
implica una adaptacion en el nucleo familiar para llegar a la asimilacion de la

situacion y la aceptacion del hijo.

En otra instancia, si estos padres sufren de elevados niveles de estrés,
presentan una mayor probabilidad de tener complicaciones para llevar a cabo la
crianza del menor de manera satisfactoria, de forma que este podria presentar un
mayor riesgo de sufrir abuso o negligencia (Whitmore, 2016 como se citd en
Ferndndez y Espinoza, 2019). De esta manera, se evidencio que el recibimiento del
diagnostico de TEA impacta psicoldégicamente a los progenitores y de alli radico
asi la importancia de un adecuado proceso de adaptacion; por otro lado, se debe

decir que la pandemia de la COVID-19 no fue ajena a esta situacion, dado que
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también implicd que los padres de estos menores lograran adaptarse a las nuevas

circunstancias y necesidades de sus hijos.

Modelos explicativos del proceso de adaptacion

A continuacion, se expusieron tres modelos explicativos relacionados con
el proceso de adaptacion; estos permitieron contextualizar y profundizar la
comprension de como los cambios significativos, tales como la llegada de un hijo
con TEA a la familia, la situacion de cuidado y crianza de menores con TEA y la
pandemia de la COVID-19, implicaron un proceso de adaptacion en la familia, que
podia conllevar a una serie de repercusiones a nivel psicoldgico y emocional en los

padres de estos menores.

Modelo de crisis normativas y paranormativas

El Modelo de Crisis Normativas y Paranormativas indic6 que, a lo largo de
la vida, se presentan momentos criticos y eventos vitales que producen cambios a
nivel personal y familiar, por lo que existen dos tipos de crisis: la normativa,
relacionada con los cambios que se presentan a partir de la transicion de una etapa
vital a otra y la paranormativa, asociada con sucesos inesperados o accidentales que
cambian la dindmica familiar y que deben ser afrontados por el individuo y su

familia (Gonzalez, 2000).

Segun Ponce (2014), el diagnéstico de TEA en uno de los miembros de la
familia es considerado como una crisis paranormativa, que puede alterar el
funcionamiento familiar y probar la capacidad de adaptacion y afrontamiento de la
familia, lo que produce efectos psicoldgicos y emocionales en los miembros de esta

(Lazo y Macias, 2019). También, se pudo considerar a la pandemia de la COVID-

11



19 como una crisis paranormativa, debido a que gener6 una crisis a nivel mundial

y una serie de cambios en la vida de las personas.

Fases de adaptacion a la situacion de cuidado

De acuerdo con Ruiz y Nava (2012), existen cuatro fases de adaptacion a la

situacion de cuidado:

a.

Fase 1: es la fase de la negacion o falta de conciencia del problema; tiende
a presentarse durante la etapa inicial del proceso de enfermedad y ante la
entrega del diagnostico, este mecanismo suele usarse para manejar el miedo

y la ansiedad que se presentan en esta situacion.

Fase 2: en esta fase se realiza la busqueda de la informacion y, por tanto, el
cuidador quiere averiguar sobre la enfermedad con la esperanza de hallar
una cura; es comun que los cuidadores experimenten malestar porque
perciben como una injusticia el vivir dicha situacion, también se hacen
presentes reacciones emocionales desagradables ante la sensacion de

pérdida de control.

Fase 3: es una fase de reorganizacion y, en esta etapa, pueden continuar
presentandose emociones displacenteras, la sensacion de que la vida pierde
el sentido y molestias por la carga ante el cuidado; sin embargo, el cuidador
siente mayor control de la situacion y logra fortalecer sus recursos para

hacer frente a la enfermedad.

Fase 4: esta fase también implica reorganizacion, dado que contintan las

responsabilidades del cuidado; sin embargo, en esta, el cuidador logra una

12



adecuada adaptacion, puesto que aprende a cuidar mejor de si mismo
realizando actividades placenteras y muestra una mayor apertura a la

busqueda de ayuda y soporte emocional.

Modelo doble ABCX de adaptacion familiar

Este es un modelo multidimensional que reconoce cuatro factores que

guardan interrelacion:

1.

2.

3.

4.

Factor estresante, que es un acontecimiento que hace referencia al
desequilibrio del entorno y a las demandas generadas por un
acontecimiento.

Apoyos sociales, que hacen referencia a los recursos con los que cuenta la
familia antes y durante el evento.

Percepcion del problema, que alude al significado que le da la familia al
acontecimiento estresante.

Estrategias de afrontamiento, que ayuda a la familia a manejar la situacion

(Sumalavia, 2019).

Este autor indico que estos factores determinan el proceso de adaptacion vy,

de esta forma, se evidencia como enfrentan los padres una situacion estresante; en

este sentido, Pozo y Sarria (2013) plantearon un modelo multidimensional basado

en el modelo tedrico doble ABCX, segtin el cual, el estrés experimentado por padres

de personas diagnosticadas con TEA depende de 4 factores, que son las

caracteristicas de la persona con TEA, es decir, el nivel de severidad y la conductas

disruptivas, los apoyos sociales, la percepcion de la situacion y las estrategias de

afrontamiento.
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2.1.3.  Consecuencias de la pandemia de la COVID-19

De acuerdo con Cuba (2021), una pandemia es un fendémeno social,
sanitario, politico, econdmico y cultural, algo caracteristico de la situacion vivida
por la COVID-19, dado que desencadend una crisis con un impacto global sin
precedentes (Maguiiia et al., 2020) y produjo diversas consecuencias y cambios en
los estilos de vida de la poblacion. Para la presente investigacion se revisaron, de

forma breve, las consecuencias sociales y sanitarias de este fenomeno.

De acuerdo con lo anterior, la OMS (2020) establecié como medidas para
frenar la propagacion de la COVID-19, el distanciamiento social, el uso de
mascarillas, la ventilacion de espacios, evitar aglomeraciones, el lavado de manos,

y cubrirse con el antebrazo la boca y nariz al toser.

Por otro lado, en el pais, el Ministerio de Salud tomo una serie de medidas
para frenar este contagio, como, por ejemplo, el confinamiento social, el uso de las
mascarillas, el distanciamiento social, el uso de alcohol y el lavado de manos
(Direccion de Redes Integradas de Salud Lima Norte, s.f.); mas adelante, se sumo
el toque de queda y el cierre de establecimientos para evitar que las personas se
aglomeraran y se expusieran al contagio. Asimismo, se optd por la modalidad
virtual para llevar a cabo las clases, el trabajo remoto y las consultas médicas a
través de teleconsultas. Por otro lado, a partir del 9 de febrero del 2021, empez6 la

campafa de vacunacion contra la COVID-19 (Revollé y Requena, 2022).
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2.1.4.  Repercusiones psicologicas

De acuerdo con Madrid Salud (2020), un impacto psicologico hace alusion
auna serie de cambios en el comportamiento, el pensamiento y las emociones y que
se manifiestan o exacerban al vivir una situaciéon que conlleva una pérdida, un
perjuicio o una amenaza importante y potente; este puede durar un tiempo
prolongado. En tal sentido, se entiende como repercusiones psicoldgicas a los
efectos que presenta un individuo, como resultado de experimentar cambios
significativos en su vida cotidiana o eventos que son percibidos como amenazantes
y problematicos. Por tanto, para fines de la presente investigacion, se considero al
estrés, la ansiedad, la depresion, la angustia psicoldgica y la sobrecarga del cuidador

como repercusiones psicologicas.

Segtin Melgosa (1995) (como se citd en Naranjo, 2009), el estrés es definido
como una serie de reacciones fisioldgicas y psicoldgicas que experimenta un
organismo cuando es sometido a fuertes demandas. En este sentido, diversos
eventos pueden percibirse como estresantes si una persona siente que una situacion
excede sus propios recursos para afrontarla de forma adecuada, lo que provoca un
desequilibrio emocional. Por otro lado, Sierra et al. (2003) indicé que la ansiedad
es un estado de agitacion e inquietud que genera una sensacion displacentera en el
individuo y se caracteriza por la anticipacion del peligro y una combinacion de
sintomas cognitivos, como la activacion fisioldgica y la sensacion de amenaza

inminente.

En otra instancia, la OMS (2021) defini6 a la depresion como un trastorno

mental caracterizado por un estado de animo deprimido, la pérdida de interés o de
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placer, sentimientos de culpa o autoestima baja, alteraciones del suefio o del apetito,
falta de energia, fatiga, entre otros; estos sintomas pueden presentarse la mayor
parte del dia y durante, al menos, dos semanas. Este trastorno deteriora la capacidad
de la persona para desempefiarse en su vida cotidiana y en sus diferentes areas

(laboral, académica, familiar, entre otros).

En relacion con la angustia psicoldgica o el malestar psicologico, Mirowsky
y Ross (2002) (como se citd en Labate, 2012) lo definieron como un “estado de
sufrimiento emocional caracterizado por sintomas de depresion (p. ej. pérdida de
interés, tristeza, desesperanza) y ansiedad (p. €j. inquietud, sentirse tenso)” (p. 105).
Estos sentimientos o emociones desagradables pueden interponerse en la vida
cotidiana de la persona y afectar la manera en la que reacciona con las personas de

su entorno.

Finalmente, el término sobrecarga del cuidador, hace referencia a la
percepcion que tiene el cuidador sobre como el tener a un paciente con diversos
grados de discapacidad bajo su cuidado, impacta en las diferentes areas de su vida;
esto hace referencia tanto al trabajo del cuidador como a los desafios que surgen al

realizar estas tareas (De la Revilla et al., 2019).

2.2. Meétodos de estudio del tema

En esta seccion se describi6 la metodologia de los estudios revisados para
realizar el andlisis de la presente investigacion documental y que abordaron los
temas de la ansiedad, la depresion, el estrés, el malestar psicologico y la sobrecarga
del cuidador en padres de menores con TEA durante la pandemia de la COVID-19.

Estos fueron articulos cientificos internacionales, publicados entre el 2020 y el 2022
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y ejecutados bajo el enfoque cuantitativo, con un disefio descriptivo-correlacional

y de tipo no experimental.

Entre las investigaciones de corte longitudinal se hall6 el estudio de Corbett
et al. (2021) desarrollado en Estados Unidos y titulado “The impact of COVID-19
on stress, anxiety, and coping in youth with and without autism and their parents”,
en el que se recolectd informacion en dos momentos: durante el confinamiento (T1:
del 27 de abril al 29 de mayo de 2020) y durante la reapertura parcial (T2: del 2 de
agosto al 10 de septiembre de 2020). En este participaron 122 menores (61 con
TEA, media=13.39 afos y 61 con desarrollo tipico, media=13.23 afios) y uno de

sus progenitores (96.3% fueron madres).

Se aplicaron las escalas RSQ COVID-19 a los menores y sus padres en tres
versiones: adulto (autoinforme del padre), padres (informe sobre el estrés del joven)
y nifno (autoinforme del joven); también se aplicé el Inventario de ansiedad rasgo-
estado para Nirios (STAI-C) y el Inventario de ansiedad estado-rasgo para adultos
(STAI-A); como resultado, los padres de los menores de edad con TEA reportaron
significativamente un mayor estrés y ansiedad-estado, en comparacion con los

padres de menores con DT.

Asimismo, se encontrd la investigacion realizada por Iovino et al. (2021),
titulada “Psychological distress and burden among family caregivers of children
with and without developmental disabilities six months into the COVID-19
pandemic”, tambien desarrollada en Estados Unidos. La investigacion fue de tipo
longitudinal, dado que los participantes completaron una encuesta en dos momentos

(la primera en abril de 2020 y la segunda entre mediados de septiembre y octubre
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de 2020, luego de 6 meses). Por ello, participaron 337 cuidadores familiares (189
cuidadores de menores de edad con TEA con problemas de conducta de moderados
a severos y 148 cuidadores de menores de edad sin discapacidades del desarrollo),
de los cuales, el 93.7% eran padres de los menores con TEA y 2.6% eran sus

abuelos, 3.2% eran guardianes y 0.5%, otros.

En este caso, se empled una encuesta demografica y de impacto del COVID-
19, la Escala de estrés, ansiedad y depresion (DASS-21) y la Escala de carga para
cuidadores familiares (BSFC-s). Como resultado, los cuidadores de menores con
TEA presentaron puntajes significativamente mas elevados de depresion, ansiedad,
estrés y carga del cuidador en comparacion con los cuidadores de menores que no

presentaban discapacidades del desarrollo.

Otra de las investigaciones que se tuvo en cuenta, fue la realizada por
Miniarikova et al. (2022) en Francia y que se tituldo “Anxiety and depression in
parents of children with autism spectrum disorder during the first COVID-19
lockdown: report from the ELENA cohort”; este estudio incluyé a padres de
menores diagnosticados con TEA, que se encontraban inscritos en la cohorte
ELENA (el cual fue un estudio multicéntrico prospectivo). En esta ocasion, se
aplico una encuesta transversal a los padres durante el primer confinamiento por la
COVID-19 (entre el 27 de abril y el 13 de mayo de 2020) y también se consideraron
los datos recogidos en la tltima visita de seguimiento ELENA (de abril de 2015 a

marzo de 2020).

Es importante senalar que el nimero de participantes fue diferente para cada

uno de los tres objetivos de la investigacion; en el primer objetivo, se tuvieron en
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cuenta 134 parejas; para el segundo, 94 madres y 79 padres y, para el tercero, 94
madres. Se administr6 la Escala de ansiedad y depresion hospitalaria (HADS) y
un cuestionario elaborado por los autores para recopilar informacién sobre el
entorno familiar, la actividad profesional de los padres, informacion sobre la
COVID-19, las medidas de contencion, el estado del menor (salud, necesidad de

atencion y educacion), los comportamientos desafiantes y el suefio de este.

En este sentido, se halld que las madres presentaban mayores niveles de
ansiedad y depresion en comparacion con los padres, durante el periodo de
confinamiento. Ademas, se encontrd que los niveles de ansiedad y depresion de las
madres y los padres fueron mas bajos durante el confinamiento, en comparacion
con los puntajes obtenidos en la ultima visita de seguimiento de ELENA; sin
embargo, es relevante indicar que los puntajes durante esta ultima visita de
seguimiento coincidieron con el periodo de comunicacion del diagndstico de TEA

de sus hijos en el 96% de los casos.

Por otro lado, también se encontraron estudios de corte transversal; en
primer lugar, estuvo la investigacion de Lim et al. (2021) titulada “Factors
contributing to psychological ill-effects and resilience of caregivers of children with
developmental disabilities during a nation-wide lockdown during the COVID-19
pandemic”, realizado en Singapur. En este se utilizo el método de muestreo de bola
de nieve y participaron un total de 107 padres (mujeres = 80.4% y varones = 19.6%),
que cumplian el rol de cuidadores principales de menores de 18 afios con
discapacidades del desarrollo (DD); de esto, el 57% se encontraba diagnosticado

con TEA, el 22.4% tenia retraso global del desarrollo o discapacidad intelectual y
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el 20.6% tenia otros diagnoésticos (paralisis cerebral, retraso del habla, deterioro

sensorial, trastorno por déficit de atencion e hiperactividad [TDAH] o dislexia).

Asimismo, se administro la escala DASS-21 y la Escala de resiliencia (CD
RISC 25) mediante una plataforma en linea, entre mayo y junio de 2020; es
necesario decir que el periodo de aplicacion fue durante y justo después del circuit
breaker, es decir, un confinamiento que incluy¢ el cese de servicios de terapia y la
intervencion temprana, que ocurrié en Singapur entre abril y junio de 2020. En este
estudio se hall6 que los padres presentaron puntuaciones mucho mas altas de
ansiedad, estrés y depresion durante el confinamiento por la pandemia de COVID-

19, en comparacion con la época prepandémica.

En segundo lugar, estuvo la investigacion de Wang (2021) titulada “Mental
health and social support of caregivers of children and adolescents with ASD and
other developmental disorders during COVID-19 pandemic”, llevada a cabo en
China; en esta participaron un total de 1932 personas (1680 madres, 207 padres y
45 cuidadores) de menores con trastornos del neurodesarrollo, de los cuales, el
70.91% presentaba diagnostico de TEA, el 13.25% TDAH, el 36.80% retraso en el
lenguaje, el 35.27% tenia discapacidad intelectual y el 6.99% tenia otros trastornos
del neurodesarrollo. En este caso, se administro de manera virtual la escala DASS-
21, la Social support rating scale (SSRS) y un cuestionario sociodemografico,
durante finales de marzo e inicios de abril de 2020. El estudio recopild los datos
durante todo el periodo de cuarentena en China y se encontrd que casi la mitad de

los participantes presentaron sintomas de depresion, ansiedad y estrés.
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En tercer lugar, se tuvo en cuenta el estudio de Althiabi (2021) titulado
“Attitude, anxiety and perceived mental health care needs among parents of
children with Autism Spectrum Disorder (ASD) in Saudi Arabia during COVID-19
pandemic”, el cual se realizé en Arabia Saudita. En cuanto a su metodologia, esta
investigacion fue un estudio de corte transversal y empled el método de muestreo
de bola de nieve; en esta participaron 211 padres de menores de edad con TEA sin

otras comorbilidades asociadas (60.2% eran madres).

En este caso, se administré un cuestionario en linea que se componia de
cinco secciones, las cuales incluian datos sociodemograficos, la actitud general de
los padres sobre la COVID-19, la escala HADS, el Cuestionario de Salud General
(GHQ-12) y la necesidad de atencion de salud mental, percibida durante junio y
julio de 2020. Con este estudio se hallo que el estado de ansiedad de los padres de
menores de edad con TEA fue mas significativo durante la pandemia de COVID-

19 en comparacion con antes de la pandemia.

En cuarto lugar, se encontrd la investigacion de Alhuzimi (2021) titulada
“Stress and emotional wellbeing of parents due to change in routine for children
with Autism Spectrum Disorder (ASD) at home during COVID-19 pandemic in
Saudi Arabia”, realizada en Arabia Saudita. Fue un estudio de corte transversal, en
el que participaron 150 padres de menores diagnosticados con TEA. En este, se
disefi6 un cuestionario con la finalidad de recolectar informacion sobre los datos
demogréaficos de los progenitores, el estado del TEA de la familia (nimero de hijos
con o sin la condicidn, edad, sexo y gravedad de los sintomas de los menores), el

apoyo recibido durante la pandemia (escuela, servicios de salud publicos y
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privados) y la gravedad de los comportamientos disruptivos en los menores con

TEA en comparacion con la prepandemia.

Ademas, se aplico el formato abreviado del /ndice de estrés de los padres
(PSI-SF) en la version arabe y el cuestionario GHQ-12, para evaluar el bienestar
emocional; estos se administraron en linea, mediante correo electronico desde el 15
al 30 de junio de 2020; cabe precisar que el cuestionario elaborado no se validé a
través de un estudio piloto debido al tiempo limitado. Como resultado, la mayoria
de los padres percibieron que su bienestar emocional se vio afectado y sus niveles

de estrés se habian incrementado.

En quinto lugar, estuvo el estudio de Kalb et al. (2021) titulado
“Psychological distress among caregivers raising a child with autism spectrum
disorder during the COVID-19 pandemic”, el cual se realizé en Estados Unidos vy,
en este, participaron un total de 9062 personas (3556 padres de menores de edad
con TEA y 5506 de padres de menores de edad en general, que fueron encuestados
aleatorios de hogares estadounidenses). El tipo de estudio fue de corte transversal y
se empleod el método de muestreo por conveniencia; se administrd una encuesta en
linea desde el 20 de marzo hasta el 3 de abril de 2020, que incluia cuatro items de
medidas confiables y validas (Escala de Depresion del Centro de Estudios
Epidemiologicos, Escala de Trastorno de Ansiedad Generalizada y la Escala
Revisada de Impacto de Eventos); esta encuesta obtuvo un alfa de Cronbach de
0.77. En cuanto a los resultados, los autores encontraron que los niveles de angustia
psicoldgica general fueron mayores entre los padres de menores con TEA en

comparacion con los padres de menores de edad en general.
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En sexto lugar, se tuvo en cuenta la investigacion de Wang et al. (2021)
titulada “The relationship between 2019-nCoV and psychological distress among
parents of children with autism spectrum disorder”, la cual fue desarrollada en
China. El estudio fue de corte transversal y empleé un muestreo por conveniencia,
en el que participaron 1764 padres de menores con TEA y 4962 padres de menores
con desarrollo tipico. En esta, se aplicé un cuestionario de autoinforme en linea
desde marzo hasta abril de 2020 que incluia informacion demografica, el impacto
debido a la crisis de la COVID-19, la Escala de Resiliencia de Connor-Davidson
(CD-RISC), el Cuestionario de Estilo de Afrontamiento Simplificado (SCSQ), la
Escala de Ansiedad de Autoevaluacion (SAS) y la Escala de Depresion de
Autoevaluacion (SDS). Con el estudio se determin6 que las madres presentaban una
tasa mas alta de sintomas de ansiedad y depresion que los padres y, especialmente,

aquellas participantes que tenian un hijo con TEA.

En séptimo lugar, se analizé el estudio de Khan et al. (2021) realizado en
Catar, el cual se titul6 “The impact of COVID-19 pandemic social restrictions on
individuals with autism spectrum disorder and their caregivers in the State of Qatar:
a cross-sectional study”’; esta fue una investigacion de corte transversal y en la que
participaron 58 padres que cuidaban a sus hijos con diagnodstico de TEA y
discapacidad intelectual combinado (55.2%) y diagnodstico de TEA solo (44.8%).
De estos, el 74.1% eran padres de menores de edad y el 25.9% de personas adultas.
Para ello, se aplico la Escala Revisada de Agresion Abierta (ROAS) y la Entrevista
de Carga del Cuidador (CBI), desde el 14 de mayo hasta el 30 de junio de 2020.
Con esto se obtuvo que casi la mitad de los padres reportaron un aumento

significativo de carga de cuidado en comparacion con antes de la pandemia.
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En octavo lugar, se encontrd la investigacion de Mohammad et al. (2022)
titulada “Care burden, coping styles and involvement in care in mothers of autistic
children in pandemic of COVID-19”, realizada en Iran. El estudio fue de corte
transversal y participaron un total de 110 madres de menores de edad con TEA.
Asimismo, se administr6 la Escala de evaluacion de carga (BAS), el Instrumento
de vinculacion parental (PBl), el Cuestionario de estrategia de afrontamiento
(CSQ) y un cuestionario de informacion demografica, entre abril y agosto de 2021.
Como resultado, se obtuvo que las madres de menores con TEA reportaron niveles

altos de carga de cuidado durante la pandemia.

Finalmente, cabe sefialar que todas las investigaciones aplicaron las escalas
y los cuestionarios en un formato en linea, puesto que la recoleccion de datos de la
mayoria de los estudios se realizd en el 2020, momento en el que diversos paises

tenian activa la medida de confinamiento social.

2.2.1. Instrumentos

Los estudios antes mencionados emplearon una serie de instrumentos para
medir las repercusiones psicologicas (ansiedad, estrés, depresion, angustia
psicoldgica y carga del cuidador); en este sentido, se encontraron cinco escalas, dos

cuestionarios y una entrevista, que fueron las mas relevantes.

En primera instancia, se encontr6 la escala DASS-21 elaborada por
Lovibond y Lovibond en 1995 y que tiene el objetivo de evaluar los sintomas de
depresion, ansiedad y depresion en adultos; esta cuenta con tres subescalas (DASS-
D, DASS-A y DASS-S), cada una de ellas compuesta por siete items y sus

puntuaciones totales se clasifican en leve, moderado, severo y extremadamente
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severo o grave. Esta escala se ha utilizado ampliamente en la poblacion china y ha
demostrado propiedades psicométricas consistentes. En el estudio de Lim et al.
(2021), obtuvo una buena confiabilidad interna en las tres subescalas (alfa de

Cronbach de 0.92 para el DASS-D, 0.81 para el DASS-A y 0.89 para el DASS-S).

Otro instrumento hallado fue la escala HADS, elaborada por Zigmond y
Snaith en 1983, que cuenta con un total de 14 items, dos subescalas (subescala de
ansiedad y subescala de depresion) de siete items cada una y que emplea una escala
Likert del 0 al 3. Con esta se puede determinar la puntuacion global, asi como las
puntuaciones por subescalas, con la siguiente clasificacion: ausencia de ansiedad y
depresion, sospecha de ansiedad y depresion y nivel significativo de ansiedad y
depresion. Asimismo, los autores manifestaron que era un instrumento confiable
que se ha aplicado en diversos entornos e, incluso, en investigaciones de padres de
menores de edad con TEA (Almansour et al., 2013; Guller et al., 2021; Hamlyn-
Wright et al.,, 2007; Lanyi et al., 2021; Reed et al., 2016 [como se citd en

Miniarikova et al., 2021]).

Por otro lado, se encontré el STAI-A; este instrumento fue desarrollado por
Spielberger et al. en 1983 y se encuentra compuesto por 40 items (20 items para
cada subescala de estado y rasgo) y se utiliza una escala tipo Likert de 0 a 3.
Asimismo, los autores manifestaron que los coeficientes de consistencia interna se
encuentran entre 0.86 a 0.95 y los coeficientes de fiabilidad test-retest entre 0.65 a
0.75. Para el estudio de Corbett et al. (2021), el test-retest de esta escala entre el

confinamiento y la reapertura parcial fue de 0.85.
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También, se halld la escala SAS, que contiene 20 items que se puntian
mediante una escala de tipo Likert del 1 a 4, segln la frecuencia de los sintomas
experimentados durante la ultima semana. Los resultados se clasifican como: no
indica ansiedad, ansiedad leve, ansiedad moderada y ansiedad severa; los autores
indicaron que la version china de esta escala muestra adecuadas propiedades
psicométricas de confiabilidad y validez y, para el estudio de Wang et al. (2021), se

obtuvo un alfa de Cronbach de 0.85.

Por otra parte, la escala SDS cuenta con un total de 20 items que se puntian
a través de una escala de tipo Likert del 1 al 4; esta evalua como se sintieron los
individuos durante la semana anterior. La puntuacion obtenida se clasifica mediante
cuatro categorias: no indica depresion, depresion ligera, depresion moderada y
depresion severa. De acuerdo con los autores, esta escala presenta una adecuada
fiabilidad y validez en estudios previos y, para el estudio de Wang et al. (2021)

obtuvo un alfa de Cronbach de 0.87.

Asimismo, se encontrd el Cuestionario de estrés RSQ COVID-19, que fue
elaborado por Connor-Smith; este es un cuestionario multidimensional adaptado a
factores estresantes especificos de la pandemia de la COVID-19. EI RSQ COVID-
19 busca evaluar la frecuencia de exposicion a factores estresantes directamente
asociados con la pandemia y cuenta con tres versiones: adulto (autoinforme del
padre), padres (informe sobre el estrés del joven) y nifio (autoinforme del joven).
Los items se clasificaron en una escala de 1 (nada) a 4 (mucho); la primera seccién
de este cuestionario tiene 14 preguntas relacionadas con areas de estrés potencial
durante la pandemia de COVID-19, mientras que la segunda seccion consta de 57

items que se dividen en cinco factores que incluyen los tipos de afrontamiento
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(afrontamiento de compromiso de control primario, afrontamiento de compromiso
de control secundario y afrontamiento de desconexion) y los tipos de respuestas

involuntarias al estrés (compromiso involuntario y desconexién involuntaria).

Este cuestionario cuenta con una buena confiabilidad y validez (su alfa de
Cronbach oscila entre 0.73 a 0.85); para la investigacion de Corbett et al. (2021),
los alfas de Cronbach de consistencia interna para afrontamiento primario fueron:
0.85, 0.75 y 0.73 en las versiones de nifio, adulto y padre, respectivamente; para
afrontamiento secundario fueron 0.79, 0.79 y 0.82; para afrontamiento de
desconexion fueron 0.75, 0.69 y 0.69; para compromiso involuntario fueron 0.93,
0.90 y 0.94 y para desconexion involuntaria fueron 0.84, 0.85 y 0.80. Ademas, el
test-retest para la puntuacion total de estrés fue bueno para adultos (0.80), aceptable

para padres (0.73) y aceptable para nifios (0.60).

En otra instancia, se encontrd la Entrevista de carga del cuidador, la cual
fue desarrollada por Zarit, Orr y Zaarit en 1985; su denominacion original es Zarit
Burden Interview (ZBI) y cuenta con 22 items. Segln los autores, esta es la mas
empleada para medir la carga de cuidado en cuidadores de personas con autismo,
demencia y discapacidad intelectual. Para el estudio de Khan et al. (2021), se utiliz6
la escala CBI, que consiste en 12 items derivados de ZBI-22, los cuales se
consideraron como mas relevantes para el contexto (durante las restricciones
sociales de la pandemia de COVID-19). La escala Likert fue modificada, por lo que
constd de cinco puntos que oscilaban entre el 0 y 4 (0 = totalmente en desacuerdo,
1 = en desacuerdo, 2 = ni de acuerdo ni en desacuerdo, 3 = de acuerdo y 4 =

totalmente de acuerdo). Su puntaje total estuvo entre el 0 y 48.
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Por ultimo, se encontrd la escala BAS desarrollada en 1994 por Reinhard y
Horowitz; el objetivo de esta es evaluar la dimension fisica y mental de la carga del
cuidado en cuidadores de personas con trastornos neuropsiquiatricos. Esta presenta
19 items y se punttia en escala Likert de cuatro puntos (siendo 1, ninguna carga de
cuidado y 4, carga alta de cuidado™). En cuanto a su validez de contenido y
fiabilidad, los autores refirieron que es adecuada; con relacion a la confiabilidad,
obtuvieron un alfa de Cronbach de 0.89 y, ademads, este instrumento se empled en

el estudio de Mohammad et al. (2022).

2.3.  Estudios acerca del tema

Principales problematicas que afectan la salud mental de los padres de

menores con TEA durante la pandemia de COVID-19

En primer lugar, Bozkus y Sani (2022) realizaron una investigacion en
Turquia titulada “How parents of children with autism spectrum disorder
experience the COVID-19 pandemic: perspectives and insights on the new normal”,
con el objetivo de revelar las percepciones, vivencias y dificultades experimentadas
por los padres de menores con TEA durante la pandemia y, especificamente,
durante el confinamiento y las restricciones empleadas para frenar la propagacion
del coronavirus. En esta, se emple6 un disefio de fenomenologia cualitativa y un
método de muestreo de maxima diversidad para determinar el grupo de estudio;
hubo una participacion de ocho personas (un padre y siete madres de menores con
TEA), con caracteristicas demograficas diversas (en especial las relacionadas con
el nivel de TEA de los menores, el nivel de educacion de los padres y el ingreso

economico).
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En cuanto a los resultados, se vio reflejado el sentir de los padres respecto a
los cambios propiciados por la pandemia y la crianza de menores; en tal sentido, los
padres manifestaron haber tenido experiencias positivas al inicio de la pandemia,
pero a medida que esta se extendia y se alargaba el periodo de confinamiento se
tornaron negativas. Algunos de los aspectos positivos reportados estaban
relacionados con el poder descansar mas, pasar tiempo con la familia, crear nuevos
pasatiempos y establecer relaciones sociales a distancia, asi como las ideas creativas

que tuvieron para transformar los momentos dificiles durante el confinamiento.

Por otro lado, los principales aspectos negativos descritos por los padres
fueron los roles cambiantes, el aumento de responsabilidades de la familia, las
reacciones psicolédgicas frente a la incertidumbre, los problemas de salud fisica y
mental, la interrupcidn de los negocios y la economia, el incremento del uso de la
tecnologia, la interrupcion de las rutinas y los problemas con la educacion a

distancia.

En adicion, los padres dieron sugerencias a los educadores, a los
profesionales de la salud y a los encargados de tomar decisiones respecto a la
COVID-19 y sus efectos negativos; para los educadores las sugerencias estuvieron
enfocadas en torno a la reapertura de la educacion presencial, pero de manera
controlada, es decir, un nimero pequeio de asistentes y mayor higiene de espacio
institucional. Otros dieron alternativas como educacion especial al aire libre, cursos
en vivo basados en la interaccion social y orientacion escolar enfocada en la
readaptacion de los menores en la escuela, debido a que temian que sus hijos
suspendieran el afio académico y que presentaran dificultad para prestar atencion a

las clases virtuales. Por otro lado, algunos padres deseaban que se mantuviera la
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educacion a distancia, dado que ellos consideraban que habria dificultades para los
menores con TEA en seguir correctamente las pautas de higiene personal y el

mantenimiento de la distancia.

Para los profesionales de la salud, las sugerencias estuvieron enfocadas en
la aceleracion de los estudios de vacunas, la priorizacion de la vacuna a la poblacion
infantil con necesidades especiales, el servicio psicologico remoto y los servicios
de atenciéon médica a distancia y a domicilio. Finalmente, las sugerencias que
brindaron los padres para los encargados de tomar decisiones estuvieron
relacionadas con los toques de queda, los permisos para los adultos con autismo y
sus cuidadores para salir a las calles y no solo centrarse en los menores con TEA vy,
por otro lado, se habld de un confinamiento mas estricto, es decir, proponer mas

sanciones y el uso seguro de internet para menores.

En la misma linea, Tokatly et al. (2021) llevaron a cabo un estudio en Israel
con la finalidad de explorar y caracterizar las experiencias de los padres y los
menores con TEA durante el confinamiento social como una medida para enfrentar
la pandemia. Esta investigacion tuvo un enfoque cualitativo y, en esta, participaron
31 padres de 25 menores de edad con TEA, a través de entrevistas telefonicas
semiestructuradas. El andlisis de los temas se centrdé en comprender los
sentimientos, las perspectivas y los pensamientos de los padres en este periodo. En
cuanto a los hallazgos, varios de los participantes se mostraron preocupados por el
cese del servicio de educacion especial, especialmente, debido a la repercusion que
esto podia tener en el comportamiento de sus hijos (regresion, conductas
disruptivas, entre otros). En otra instancia, los padres manifestaron que no tenian el

conocimiento necesario para satisfacer las necesidades de desarrollo de sus hijos,
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ni la experiencia para manejar, de forma adecuada, las conductas desafiantes que
presentaban los menores en comparacion con los profesionales de educacion

especial.

De igual manera, algunos consideraron que los espacios reducidos fueron
problemaéticos, dado que los menores con TEA presentaban mayores niveles de
agitacion psicomotora y no tenian espacio para gastar energia. También
consideraron como problematicos los cambios en el suefio, puesto que hubo
dificultad para conciliar el suefio o suefio interrumpido y la alimentacion, debido a
la selectividad y restriccion de alimentos, atracones y patrones de alimentacion
peculiares de sus hijos. No obstante, un pequefio grupo percibi6 que las conductas
alimentarias habian mejorado y, de hecho, algunos padres hablaron sobre iniciativas

para tratar de encontrar soluciones ante estos desafios.

Por otra parte, muchos padres comentaron sobre los cambios en el
funcionamiento diario de sus hijos y algunos refirieron que fue complicado
mantener un horario y una estructura para la rutina diaria, mientras que a otros si
les funciond. Adicionalmente, se evidencid una tendencia a sentir desesperacion por
las habilidades perdidas de sus hijos y por el tiempo que tomaria recuperarlas; sin
embargo, un grupo de padres expres6 que logrd desarrollar y potenciar habilidades

en los menores.

En relacion con el afrontamiento, todos los participantes experimentaron
algin tipo de dificultad; no obstante, se encontrd que la capacidad de priorizar las
necesidades de los hijos, la adaptacion de los padres a los intereses particulares de

los menores con TEA y la creatividad para resolver dificultades fueron
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caracteristicas presentes en el grupo de padres que experiment6 el confinamiento

de forma mas llevadera.

Por otro lado, los padres indicaron que los menores con TEA que
presentaban sintomas severos, no comprendian completamente la situacion en la
que se encontraban y reaccionaron a los cambios fisicos que acontecian; finalmente,
algunos padres recalcaron que la union y la convivencia producto del confinamiento
produjo cambios positivos en la dinamica familiar, a pesar de que se presentaron
discusiones entre el menor con TEA y sus hermanos (algunos padres se

desesperaron ante ello, mientras que otros lo veian como algo normal y cotidiano).

Por tanto, se puede decir que la revision de estos estudios demostro la
predominancia del enfoque cualitativo para investigar esta tematica, dado que hubo
un enfoque en conocer las experiencias de los padres de menores con TEA y las
dificultades que atravesaron durante las medidas y restricciones establecidas para

frenar la pandemia de la COVID-19.

Asimismo, estas investigaciones indicaron que los padres percibieron
demandas adicionales durante la pandemia, asi como incertidumbre por la
situacion; también, se halld que se experimentaron diversas problemadticas que
generaron preocupacion y que afectaron la salud mental, como, por ejemplo, el cese
de la educacion especial y de terapias, problemas con la educacion a distancia, la
presencia de conductas disruptivas, la regresion en las habilidades de los menores
con TEA, los problemas de salud fisica y mental, el impacto de las restricciones en

la economia, la interrupcion de rutinas, los espacios reducidos, las alteraciones en
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el sueflo y la alimentacion en los menores y la dificultad de los que presentaban

sintomas severos para comprender la situacion.

Finalmente, parece ser que la capacidad de priorizar las necesidades de los
hijos, la adaptacion a los intereses particulares de las personas con TEA y la
creatividad para resolver dificultades, cumplieron un papel clave en la forma de
afrontar y percibir la situacion de pandemia, por parte de los padres de estos

menores.

Repercusiones psicologicas que presentaron los padres de menores con TEA

durante la pandemia de COVID-19

Estudios relacionados con la ansiedad, el estrés y la depresion

En este caso, Miniarikova et al. (2022), llevaron a cabo un estudio en
Francia con la finalidad de comparar los niveles de ansiedad y depresion entre
madres y padres de menores de edad con TEA entre el confinamiento por la
pandemia de COVID-19 y la ultima visita de seguimiento de ELENA (los padres
participaron previamente en un estudio multicéntrico prospectivo) y asi, identificar
factores de riesgo de ansiedad y depresion parental durante el confinamiento social

entre las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los menores.

En relacion con algunas de las caracteristicas sociodemograficas, se
encontrd que el 72.0% de los menores mantuvieron su acceso a los servicios de
educacion e intervenciones especializadas durante el confinamiento social. En
cuanto a los progenitores, gran parte de ellos no vivian solos durante el aislamiento
(88.37% de madres y 97.79% de padres), tenian acceso al aire libre (93.80% de

madres y 92.71% de padres), salian con el menor de edad con TEA durante el

33



confinamiento (73.44% de madres y 71.88% de padres), percibian su conocimiento
sobre la COVID-19 como bueno (51.56% de madres y 45.83% de padres), se
encontraban trabajando (63.48% de madres y 91.25% de padres) y no percibieron

una pérdida de ingresos (60.94% de madres y 54.17% de padres).

Por otro lado, las madres reportaron puntajes significativamente mas altos
que los padres durante el periodo de confinamiento de ansiedad (diferencias de
medias = 2.0 [£4.6], p<0.001), depresion (diferencia de medias = 0.9 [£4.7],
p=0.01) y ansiedad y depresion combinadas (diferencia de medias = 3.0 [£8.0],
p<0.001). Ademas, se hall6 que los puntajes de las madres fueron méas bajos durante
el confinamiento social en comparacion con los puntajes obtenidos en la ultima
visita de seguimiento de ELENA para la ansiedad (diferencia media = —2.5 [£3.8],
p<0.001), la depresion (diferencia de medias = —1.5 [£3.9], p<0.001) y la ansiedad

y depresion combinadas (diferencia de medias = —4.0 [£6.8], p<0.001).

En los padres también se encontraron puntuaciones significativamente mas
bajas durante el confinamiento social en comparacion con los puntajes obtenidos
en la ultima visita de seguimiento de ELENA para la ansiedad (diferencia de medias
=-2.3[+4.1],p<0.001) y la ansiedad y depresion combinadas (diferencia de medias
= —3.0 [£7.8], p=0.001); mientras que para la depresion (diferencia de medias =

—0.7 [+4.6], p=0.16) no fueron muy diferentes durante ambos periodos.

Los autores sostienen que el cuestionario administrado durante la ultima
visita de seguimiento coincidio en el 96% de los casos con el periodo de
comunicacion del diagndstico de TEA de los menores; en otra instancia, los niveles

de ansiedad y depresion de las madres se asociaron significativamente con los
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comportamientos desafiantes de sus hijos, el teletrabajo y el nivel de conocimiento
percibido sobre la COVID-19. Asimismo, el 50.5% de las madres percibieron los
comportamientos desafiantes de sus hijos como peores durante el confinamiento,
mientras que el 60.2% de las madres describieron el suefio de sus hijos sin cambios.
Por 1ultimo, el estudio identificé a la percepcion de las madres de contar con poco
conocimiento sobre el coronavirus, como un factor de riesgo para la ansiedad y la

depresion.

Por su parte, Corbett et al. (2021) realizaron un estudio en Estados Unidos
con el objetivo de examinar el estrés, la ansiedad y el afrontamiento relacionado
con la pandemia de la COVID-19 en menores de edad con TEA, menores de edad
con desarrollo tipico (DT) y sus padres. Asimismo, buscaron conocer el impacto
longitudinal del COVID-19 al comparar los niveles de estrés y los estilos de
afrontamiento durante el confinamiento social y la reapertura parcial (luego de tres
meses). Entre los hallazgos mas relevantes, los padres de menores con TEA
informaron puntajes mas altos de estrés (M = 40.74 [padres de menores de edad con
TEA] y M = 33.33 [padres de menores de edad con DT]) y ansiedad-estado (M =
44 [padres de menores de edad con TEA] y M = 38.95 [padres de menores de edad

con DT]) en comparacion con los padres de menores con desarrollo tipico.

Adicionalmente, se encontr6 un efecto importante del tiempo en el estrés
total de los padres de ambos grupos (TEA y DT), puesto que sus niveles
disminuyeron luego de tres meses del pico inicial de la pandemia de COVID-19.
En cuanto a la ansiedad-estado de los padres de ambos grupos, no figuré6 como
significativa después de tres meses (T2), empero, los padres de menores con TEA

informaron mayor ansiedad-rasgo. Por otro lado, los padres de menores con TEA
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emplearon un mayor afrontamiento de desvinculacion, asi como un mayor niimero

de respuestas de participacion involuntaria y desvinculacion involuntaria al estrés.

Finalmente, los padres de menores con el trastorno reportaron diversos tipos
de estresores, tales como preocupaciones asociadas a noticias angustiosas, la
enfermedad de la COVID-19, los sintomas y la accesibilidad a los servicios de
atencion médica y también hicieron referencia al estrés relacionado con el futuro,
el trabajar remoto, la dificultad para completar el trabajo o la escuela, el acceso a

suministros, los conflictos en el hogar y los cambios en las rutinas.

Por su parte, Lim et al. (2021), ejecutaron una investigacion en Singapur
con el objetivo de evaluar los factores demograficos del menor con discapacidades
del neurodesarrollo (DD) y del padre, que pudieran asociarse con efectos
psicologicos negativos (depresion, estrés y ansiedad) y la resiliencia durante la
pandemia de COVID-19. Como resultado, el 52.3% de los participantes reportd
resultados positivos para depresion, el 52.3% para ansiedad y el 41.1% para estrés.
Asimismo, entre el 70.4% y el 75% del grupo que arrojaron resultados positivos, ya
sea para ansiedad, depresion o estrés, figuraron en la categoria de moderada a mas

se€vera.

En adicion, al 79.4% de los participantes les preocupaba que su hijo
retrocediera o se estancara en su desarrollo y el 68.2% percibian que sus niveles de
estrés eran mas elevados durante la pandemia de COVID-19 en comparacion con
tiempos prepandémicos. En cuanto a los factores asociados, se encontrd que el
sentirse estresado actualmente y estar preocupado por tomar precauciones

adicionales para el control de infecciones, predijeron, de manera significativa, una
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prueba DASS-D (depresion) positiva en los padres; por otro lado, tener un hijo con
dificultad para quedarse en casa, un diagndstico de TEA y un nifio en tratamiento
predijeron una prueba DASS-A (ansiedad) positiva y tener un nifio con dificultad
para quedarse en casa durante la circuit breaker (confinamiento social), predijeron
una prueba DASS-S (estrés) positiva. Finalmente, las puntuaciones obtenidas de la
escala de resiliencia se correlacionaron de forma inversa con las puntuaciones
informadas en la escala DASS-21 y los varones reportaron puntuaciones mas altas

de resiliencia en comparacion con las mujeres.

Por otra parte, Wang (2021) realizé una investigacion en China con el
objetivo de examinar la salud mental de los cuidadores de menores de edad con
trastornos del desarrollo (incluido el TEA) e investigar el papel mediador del apoyo
social entre los hijos y la depresion, la ansiedad y el estrés de los cuidadores durante
la pandemia. En relacion con los resultados, el 46.01% de los cuidadores presento
sintomas de depresion, el 44.67% de ansiedad y el 44.62% de estrés. Ademas, se
observo que la situacion laboral de los padres durante la pandemia se relacion6
significativamente con la depresion, la ansiedad, el estrés y el apoyo social, de
forma que los cuidadores que trabajaban bajo la modalidad home-office (9.06%)
evidenciaron niveles mas altos de depresion (media = 10.69), ansiedad (media =
8.81), estrés (media = 11.34) y apoyo social (media = 39.29), en comparacion de

los cuidadores que no trabajaban (70.91%) o lo hacian fuera de casa (20.03%).

Por otro lado, las personas que tenian un nivel alto de miedo al COVID-19
(26.81%) presentaban mayores niveles de depresion (media = 11.53), ansiedad
(media = 9.61) y estrés (media = 12.23). También, se encontrd que los cuidadores

cuyos hijos se vieron mas afectados por el COVID-19 (4.76%) tenian los niveles
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mas altos de depresion (media = 12.28), ansiedad (media = 9.89) y estrés (media =
12.98). Ademas, aquellos padres que percibieron a la intervencion en el hogar como
no efectiva, tuvieron las puntuaciones mas altas en la prueba DASS-21. Por otro
lado, un predictor significativo de la depresion, el estrés, la ansiedad y el apoyo
social de los padres fue el mantenimiento de las habilidades de los menores de edad;
por ultimo, la edad, el género y las comorbilidades de los menores no se
relacionaron de manera significativa con la salud mental y el apoyo social de los

padres.

En cuanto a Althiabi (2021), se llevo a cabo un estudio con el objetivo de
evaluar la actitud, la ansiedad y las necesidades de atencidon de la salud mental de
los padres de menores con TEA en Arabia Saudita durante la pandemia de COVID-
19. En cuanto a los resultados, se obtuvo una diferencia significativa en el estado
de ansiedad de los padres antes y durante la pandemia de COVID-19 (t = -7.551,

p<0.001), lo que evidencid mayores niveles de ansiedad durante la pandemia.

Ademas, se obtuvo que el nimero de hijos con TEA tuvo un efecto
significativo en el estado de ansiedad de los padres, lo que ocasion6 tension en su
salud mental ($=0,443, p<0,001); en relacion con el estado de ansiedad durante el
COVID-19, los padres jovenes mostraron mas ansiedad (t=5.280, p<0.01) y la

ansiedad fue maés alta al cuidar a nifias con TEA (t=2.003, p<0.05).

Finalmente, se encontrd una relacion positiva moderada entre la actitud
general hacia la COVID-19 y el estado de ansiedad durante la pandemia de COVID-
19, mientras que la ansiedad presentd una correlacion negativa moderada con el

estado de salud mental y la atencion de salud mental percibida, lo que sugiri6 que
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la mejora del estado de salud mental y la percepcion de la necesidad de atencion en

salud mental podrian reducir el estado de ansiedad.

En el mismo sentido, Alhuzimi (2021) ejecutd una investigacion en Arabia
Saudita con el objetivo de investigar el impacto en el estrés y el bienestar emocional
de los padres, debido al cambio en la rutina de sus hijos con TEA. En cuanto a los
resultados, el 74.0% de las participantes eran de sexo femenino, el 40.7% de los
padres no se encontraban laborando debido a la pandemia y un 64.0% de los
menores presentaba una gravedad moderada en sus sintomas. Asimismo, se halld
que el 94% de los participantes percibieron que sus niveles de estrés se habian
elevado por la situacion, mientras que el 78.7% indicd que su bienestar emocional

se habia visto afectado en este periodo.

Por otro lado, se encontraron correlaciones positivas moderadas entre los
diferentes aspectos del estrés de los padres (subescala de angustia parental: r =
0.501; subescala de interaccion disfuncional entre padres e hijos: r = 0.581 y
subescala de nifio dificil: r = 0.568) y el bienestar emocional de estos. Ademas, se
encontrd que la edad de los menores con TEA impactd significativamente en el
estrés de los padres (angustia de los padres (F/t = 4.353), un nifo dificil (F/t =

9.575)) y el bienestar emocional (F/t =4.900).

Lo anterior sefial6o que el impacto es mayor cuando la persona con TEA tiene
menor edad; también se encontr6 que el estrés dependia, de forma significativa, del
cambio en la gravedad de los comportamientos del TEA (F [3.146] = 3.294, Wilk’s
A = .937, parcial n2 = .063). Finalmente, se hallo que el estrés de los padres

dependia de manera significativa de la frecuencia (F [3.145] = 2.729, Wilk’s A =
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947, parcial n2 = .053) y de la utilidad del apoyo del TEA de la escuela, los
servicios de salud locales y los terapeutas privados (F [3.145] = 2.923, Wilk’s A =

943, parcial n2 = .057).

En este sentido, la mayoria de estos estudios sugirieron que los padres de
menores de edad con TEA presentaron mayores niveles de ansiedad, depresion y
estrés durante la pandemia de COVID-19, en comparacion con épocas
prepandémicas, a excepcion del estudio de Miniarikova et al. (2022). Los autores
de este ultimo estudio propusieron que estos resultados podian explicarse con base
en las puntuaciones obtenidas en la ultima visita de seguimiento, las cuales
coincidieron con el periodo de comunicacién a los padres del diagnéstico de TEA
en sus hijos en el 96% de los casos, lo cual fue un acontecimiento bastante estresante

para los progenitores.

Esta informacion acerca del impacto psicolégico que genera la
comunicacion del diagnostico de TEA en los menores, mejord la comprension
acerca de como este evento produjo mayores niveles de ansiedad y depresion en los
padres en comparacion con la pandemia. Por otro lado, se evidencidé un impacto
mayor en los padres de menores con TEA en comparacion con los padres de
menores con desarrollo tipico; ademas, se encontrd una mayor participacion de las
madres, asi como un mayor grado de afectacion psicologica en ellas en comparacion

con los progenitores varones.

Finalmente, se destaco la relevancia de los factores sociodemograficos de
los padres y los menores con TEA, dado que se evidencid que estos se encuentran

relacionados con los niveles de ansiedad, estrés y depresion experimentados por los
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progenitores, especialmente, los factores relacionados con la situacion laboral de
los padres, el menor con TEA (edad, sexo, mantenimiento de habilidades, presencia
de conductas disruptivas), el acceso a la educacion y los servicios de salud en este
periodo, los cambios en las rutinas y la COVID-19 (infeccion y conocimiento sobre
el tema). Por tanto, estos parecieron actuar como factores protectores y de riesgo,

segun el caso.

Estudios relacionados con la angustia psicologica

Por su parte, Kalb et al. (2021) llevaron a cabo una investigacion en Estados
Unidos con la finalidad de examinar las diferencias en la angustia psicologica
(definida por los sintomas de ansiedad, depresion, soledad e hiperexcitacion) entre
un grupo de padres de menores con TEA y padres en general (encuestados aleatorios
de hogares estadounidenses), durante las primeras etapas de la pandemia de

COVID-19.

El estudio arroj6 que el nimero de participantes que presentaban problemas
de salud mental previos era mayor entre los padres de menores con TEA (50%) en
comparacion con el grupo de padres en general (17%). Asimismo, los niveles de
angustia psicologica fueron mayores entre el primer grupo (48%), en comparacion
con el segundo (25%). En cuanto a los componentes de la angustia psicoldgica, se
encontrd que los padres experimentaron sintomas de ansiedad (65% de padres de
menores con TEA, 45% de padres de menores en general), depresion (33% de
padres de menores con TEA, 22% de padres de menores en general), soledad (28%
de padres de menores con TEA, 15% de padres de menores en general) e

hiperexcitacion (25% de padres de menores con TEA, 9% de padres de menores en
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general) durante al menos tres dias a la semana. Finalmente, se encontrd que el 95%

de los padres del primer grupo eran de sexo femenino.

Por otro lado, Wang et al. (2021) ejecutaron un estudio en China con el
objetivo de investigar el nivel de impacto de la COVID-19, la resiliencia, los estilos
de afrontamiento, la ansiedad y la depresion entre los padres de menores de edad
con TEA y asi, evaluar los factores relacionados con la angustia psicoldgica de estos
durante la época de la COVID-19. En cuanto a los hallazgos mas relevantes, los
padres de menores con TEA reportaron puntuaciones mas altas de ansiedad (12.2%
frente a 6.6%) y depresion (31.0% frente a 21.7%) en comparacion con los padres

de menores de edad con desarrollo tipico.

Ademas, se encontrd que las participantes de sexo femenino presentaban
una tasa mas alta de sintomas de ansiedad y depresion que los participantes de sexo
masculino, especialmente en los progenitores de menores con TEA (el 12.6% de
madres y el 10.2% de padres experimentd ansiedad, mientras que el 31.7% de las
madres y el 26.4% de los padres experimentd depresion). Adicionalmente, el
estudio sugirié que las puntuaciones de ansiedad y depresion se correlacionaron
significativamente con cambios en las relaciones, cambios en el ejercicio fisico,
cambios en la dieta, cambios en los ingresos, estrés psicologico, resiliencia y sus
tres dimensiones y estilo de afrontamiento y sus dos dimensiones (P <0.01).
Asimismo, se encontr6 que la variable demografica de padres que tuvieron un hijo
con TEA, se asoci6 con las puntuaciones de ansiedad (B = 0.040, P<0.001) y
depresion (B = 0.041, P<0.001) en uno de los modelos de anélisis de regresion
(modelo Nro. 2). También, se hall6 que la pandemia influyé en los puntajes de

ansiedad (AR2=12.9%, P<0.001) y depresion (AR2=7.3%, P<0.001) de los
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progenitores. Finalmente, se encontr6 que el tener un hijo con TEA se asoci6 con

altas puntuaciones de ansiedad y depresion materna.

Estas investigaciones sefialaron que los padres de estos menores presentaron
mayores niveles de angustia psicoldgica en comparacion con los progenitores de
menores con desarrollo tipico. Ademas, se evidencid una mayor participacion de
madres en los estudios, asi como una tasa mas alta de sintomas de ansiedad y
depresion en comparacion con los padres, lo cual podria indicar que ellas tienden a
asumir el rol de cuidador primario en la mayoria de los casos. En adicion, estos
estudios evidenciaron la influencia de la pandemia sobre los niveles de ansiedad y

depresion, lo que produjo un incremento de estos.

En otra instancia, la investigacion de Kalb et al. (2021) destaco la relevancia
de explorar la frecuencia de la sintomatologia, puesto que su estudio indag6 los
sintomas de angustia psicoldgica que presentaron los padres de menores con TEA
y con desarrollo tipico durante un periodo especifico de tiempo. Finalmente, Wang
et al. (2021), hall6 que el tener un hijo con TEA se asocia con puntajes de ansiedad
y depresidon materna, lo que sugirid que no solo la pandemia y sus implicaciones
(incertidumbre, contagio, adaptacion de las nuevas condiciones de vida, entre
otros), impactaron en la salud mental de las madres, sino también las caracteristicas

particulares del diagnostico y las conductas disruptivas que presentaban sus hijos.

Estudios relacionados con la sobrecarga del cuidador

En este caso, Khan et al. (2021) realizaron un estudio en Catar con el
proposito de explorar el impacto de las restricciones de la COVID-19 en las

personas con TEA y sus padres. En cuanto a los resultados, el 41.4% de los padres
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reportaron un aumento clinicamente importante de carga de cuidado durante la
aplicacion de las restricciones, en comparacion con la época prepandémica.
Asimismo, el aumento reportado en la carga de cuidado fue mayor en el grupo de
TEA solo (46.2%) en comparacion con el grupo de trastorno del espectro autista y

discapacidad intelectual combinado (37.5%).

Por otro lado, se informd que solo el 15.5% de las personas con TEA tuvo
un empeoramiento en su comportamiento durante las restricciones, mientras que el
38.9% presentd reduccion de la agresividad y el 45.6% informo que no habia
cambios en su nivel de agresion. Por tanto, el estudio sostuvo que las restricciones
de COVID-19 implicaron una mayor carga de cuidado para muchos padres y, la
mayoria de ellos, percibieron una reduccion o ningun cambio en la agresion de los

pacientes.

Por otro lado, Tovino et al. (2021) realizaron una investigacién en Estados
Unidos con la finalidad de hacer un seguimiento de seis meses sobre la experiencia
de la carga del cuidado y la angustia psicoldgica entre los cuidadores familiares de
menores de edad con TEA y TDAH durante la pandemia; también quisieron
comparar las experiencias de estos con los cuidadores de menores sin
discapacidades de desarrollo (DD) y explorar la interaccion entre las oportunidades
autoinformadas para el autocuidado y el grupo de cuidadores sobre la carga del

cuidador y la angustia psicologica.

En lo que se refiere a los resultados, la carga del cuidador y la angustia
psicologica en los cuidadores de menores de edad con TEA o TDAH y cuidadores

de menores de edad sin discapacidades no cambi6 significativamente luego de seis

44



meses del inicio de la pandemia de COVID-19 (ansiedad: tiempo 1 [M = 14.34] y
tiempo 2 [M = 14.62]; depresion: tiempo 1 [M = 15.95] y tiempo 2 [M = 15.84];
estrés: tiempo 1 [M = 18.80] y tiempo 2 [M = 18.71]; carga del cuidador: tiempo 1

[M = 18.02] y tiempo 2 [M = 18.34]).

Sin embargo, se encontraron puntuaciones mas elevadas de depresion,
ansiedad, estrés y carga del cuidador en los cuidadores familiares de menores con
TEA y TDAH (carga del cuidado [abril: M = 19.32, octubre: M = 19.24], depresion
[abril: M = 17.29, octubre: M = 18.52], ansiedad [abril: M = 17.10, octubre: M =
17.83], estrés [abril: M = 19.82, octubre: M = 20.10]) en comparacién con los
cuidadores de menores de edad que no presentaban discapacidades del desarrollo
(carga del cuidado [abril: M = 16.35, octubre: M = 17.18], depresion [abril: M =
14.24, octubre: M = 12.42], ansiedad [abril: M = 10.81, octubre: M = 10.51], estrés
[abril: M = 17.50, octubre: M = 16.95]), ya fuera en el inicio de la pandemia de

COVID-19 o seis meses después.

Asimismo, se observo que los cuidadores que eran los tinicos encargados
del cuidado presentaron puntuaciones mas altas de ansiedad, depresion y carga del
cuidador (B = 0.18, B = 0.15, B = 0.14). En cuanto al COVID-19, se encontrd que
un contagio de coronavirus en los cuidadores u otro miembro de la familia predijo
puntuaciones de depresion mas altas (B = 0.11), pero una carga del cuidador
significativamente menor (f = -0.09). Asimismo, se encontré que la menor
capacidad de los cuidadores para ver a sus amigos y familiares como de costumbre
predijo una carga mayor para el cuidador (f = 0.10), pero puntuaciones mas bajas

de ansiedad y depresion.
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Ademas, la disponibilidad de recursos de cuidado infantil (B = 0.16) y
apoyos para los objetivos educativos especializados (f = 0.17) de los menores
indic6 puntajes de carga del cuidador mas altos. También, la pérdida de empleo o
la reduccion de horas de trabajo influyd en puntuaciones de ansiedad mas altas (j3
= 0.12). Finalmente, en relacién con el autocuidado, la disminucion de las
oportunidades de este, debido a la pandemia de COVID-19, predijo mayores niveles
de depresion, ansiedad, estrés y carga del cuidador en los cuidadores de menores

sin discapacidades del desarrollo.

Por su parte, Mohammad et al. (2022) llevaron a cabo un estudio en Iran
con el objetivo de investigar la relacion entre la carga del cuidado, los estilos de
afrontamiento, la participacion y las caracteristicas demograficas de madres de
menores de edad con TEA durante la pandemia de COVID-19. Entre los principales
resultados, las participantes reportaron niveles altos de carga del cuidado durante la
pandemia (M = 64.74 £+ 2.57). También, se hallo una correlacion fuerte y directa
entre la carga del cuidado con el vinculo parental en madres de menores con TEA
(p<.001, r =0.78) y una correlacion fuerte e indirecta entre la carga del cuidado y

las estrategias de afrontamiento (p <.001, r = —0.82).

Asimismo, se encontrd una relacion significativa entre la carga del cuidado
y la ocupacion de la madre (p =.021), el nimero de hijos (p = .017), la edad de los
menores con TEA (p = .018) y el nivel de autismo de los menores (p = .012), de
forma que las madres que trabajaban y tenian tres o mas hijos varones con TEA de

bajo funcionamiento de 12 a 14 afios, reportaron una mayor carga del cuidado.
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Por otro lado, las variables de estrategias de afrontamiento, vinculo de los
padres, ocupacion de la madre, numero de hijos, edad de los hijos y nivel de autismo
explicaron el 81.27% de la varianza de la carga de cuidado en las madres de
menores con TEA en la pandemia de COVID-19. Finalmente, se halld6 una
puntuacion alta en la participacion de estas mujeres en el cuidado de los menores

de edad con TEA.

Estos estudios reflejaron que los padres de menores de edad con TEA
presentaron puntajes mas elevados de carga del cuidador en comparacion con los
padres de menores sin discapacidades del desarrollo durante la pandemia de
COVID-19 vy, especificamente, después de la aplicacion de las restricciones
relacionadas con esta. Esto podria indicar que los cambios en las rutinas y una
mayor presencia de conductas disruptivas en los menores podrian implicar una
mayor carga del cuidado. Asimismo, se hall6 que los padres que eran los unicos
encargados del cuidado enfrentaban mayor carga del cuidador, lo que llevd a
reflexionar y enfatizar la relevancia de contar con otras personas con quienes

compartir el cuidado, ya sean familiares o profesionales.

También, se destacd la importancia de las actividades de autocuidado para
reducir el impacto en la salud mental. Por otro lado, una de las investigaciones
sefiald que la capacidad de ver a las amistades y familiares era un factor predictivo
de la carga del cuidado, por lo que el poder verlos con la misma frecuencia que
antes (de forma presencial y/o virtual), podria disminuir la posibilidad de presentar
altos niveles de carga del cuidador. Finalmente, los estudios sefialaron que la

severidad de los sintomas de TEA, la edad de los menores, el nimero de menores
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con TEA en la familia y la ocupacion laboral de los padres jugaban un papel

importante en la carga del cuidador.

Propuestas de intervencion dirigidas a disminuir las repercusiones
psicologicas en los padres de menores con TEA durante la pandemia de

COVID-19

Se encontré una investigacion enfocada en disminuir las repercusiones
psicologicas en las madres de menores de edad con TEA durante la pandemia de
COVID-19 y esta fue desarrollada por Liu et al. (2021) en China con el objetivo
evaluar la eficacia de la capacitacion para padres basada en WeChat, sobre la
ansiedad, la depresion, el estrés y la esperanza en madres de menores de edad con
TEA, asi como la viabilidad del programa durante la pandemia. En relacion con la
metodologia, el estudio fue de tipo cuasiexperimental prospectivo, tuvo una
distribucion no aleatoria, con evaluador ciego y con un grupo de control no
equivalente. En esta participaron un total de 125 madres de menores con TEA en
edad preescolar, divididas segun sus preferencias en el grupo control (60) y en el

grupo de intervencion (65).

La intervencion en el grupo control consistid en que las participantes
recibieran la atencion de rutina, que incluia un manual electrénico titulado 708
Estrategias para Superar la Pandemia en Casa, que tenia los moédulos de
proteccion del hogar, proteccion exterior, alimentacion, estrategias de
afrontamiento de problemas comunes, orientaciéon médica y juegos y deportes entre

padres e hijos; también se distribuyd un plan de entrenamiento en el hogar para los
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menores y se verifico el progreso del entrenamiento en forma de tarea una vez por

semana durante 12 semanas.

Por otro lado, el grupo de intervencion recibid la atencion de rutina més la
capacitacion para padres basada en WeChat; dicha capacitacion incluia el curso en
linea de Atencion Conjunta, Juego Simbolico, Compromiso y Regulacion (JASPER)
dictado a través de WeChat, que se orientd a ensefiar estrategias especificas de
comunicacion social en forma de sesiones de entrenamiento entre padres e hijos,
cada una con una duracion de 45 a 60 minutos, dos veces por semana durante 12
semanas. Asimismo, recibieron una sesion de preguntas y respuestas en linea que
tuvo una duracion de 30 a 40 minutos, cada semana durante 12 semanas y recibieron
un curso online de intervencidn psicologica parental con base en situaciones de la
pandemia, con una duracion de seis sesiones de 45 a 60 minutos cada una y que
incluyo estrategias de proteccion del hogar, manejo emocional, estrategias de
afrontamiento del estrés de los padres y estrategias de asesoramiento psicoldgico

para hacer frente a la situacién que atravesaban.

Por otro lado, se administro la escala SAS, la escala SDS, el Indice de
Estrés de los Padres-forma corta (PSI-SF), el Indice de Esperanza de Herth (HHI)
y una encuesta de satisfaccion para evaluar la aceptabilidad; también se tuvieron en
cuenta los informes semanales del registro de progreso de WeChat de la
capacitacion en el hogar, para medir la adherencia a la intervencion. En estos se
midieron tres puntos temporales: linea base (T0), posintervencion (T1) y

seguimiento de 20 semanas (T2).
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En cuanto a los resultados, los padres reportaron mejoras moderadas a
grandes en los niveles de ansiedad, depresion, estrés de crianza y esperanza de las
madres; en relacion con los efectos del programa de capacitacion para padres basada
en WeChat, se encontrd un efecto estadisticamente significativo en los niveles de
ansiedad y depresion, asi como también se hallo que la capacitacion ofrecida fue
efectiva para reducir el estrés de crianza e influyd de forma importante en la

esperanza de las participantes.

Asimismo, se encontré que la mayoria de las madres (90.4%) estaban
bastante satisfechas respecto a la capacitacion. Finalmente, un total de 40% de las
participantes registrd su progreso cada semana, mientras que el 61.5% lo hizo mas
del 80% del tiempo durante las 20 semanas. En otra instancia, fue relevante precisar
que no se encontraron mas investigaciones enfocadas en la intervencion de las
repercusiones psicoldgicas en los padres de menores de edad con TEA desarrolladas

durante la pandemia de COVID-19.

La revision de esta investigacion permitié conocer que habia muy pocas
intervenciones dirigidas a padres de menores de edad con TEA, con la finalidad de
disminuir las repercusiones psicoldgicas durante la pandemia de COVID-19, por lo
que se destaco la relevancia de desarrollar programas preventivos y de tratamiento
enfocados en la problematica que presenta esta poblacion. Por otro lado, este
estudio sugirid que una intervencion enfocada en el manejo emocional y el
afrontamiento de situaciones generadas por la pandemia de COVID-19, reduce los

niveles de ansiedad, depresion y estrés de crianza que presentan los estos padres.
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2.4. Reflexiones tedricas sobre el tema

En relacion con las problematicas que afectaron la salud mental de los
padres de menores con TEA durante la pandemia de COVID-19, se hace referencia
a las mencionadas por Tokatly et al. (2021), Bozkus y Sani (2022), al destacar el
cese o la virtualidad de la educacion especial y las terapias especializadas, dado
que, se mencionaron en ambas investigaciones. En concordancia, Eshraghi et al.
(2022) y Jacques et al. (2022) obtuvieron resultados similares, lo que lleva a pensar
que estas fueron algunas de las principales problematicas percibidas por los padres.
Esto puede ampliarse con lo encontrado por Stankovic et al. (2022), quienes
sostuvieron que los principales desafios que experimentaron los padres estuvieron
relacionados con el agravamiento de sintomas de TEA y el comportamiento de estos
menores ante el cambio de rutinas en su vida cotidiana y las dificultades para recibir
apoyo para el menor (cierre de escuelas, entre otros) durante la pandemia de
COVID-19. En esta instancia, se comparte lo mencionado por estos autores respecto
a la relacion del comportamiento de los menores con TEA con el cese de la
educacion, debido al cambio de rutinas y la dificultad para comprender los motivos

de estas variaciones.

En concordancia, Mutluer et al. (2020) hallaron que los menores con TEA
tenian dificultades para comprender la COVID-19 y seguir las medidas de
bioseguridad, ademés de presentar mas estereotipias, agresion, hipersensibilidad,
problemas de conducta, desérdenes de alimentacion y de suefio. Por tanto, se
entiende que las problematicas percibidas por los padres en torno al

comportamiento del menor con TEA estuvieron relacionadas con la comprension,
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la aceptacion y la adaptacion de estos menores al cambio de rutinas y al estilo de

vida propiciados por la pandemia y el confinamiento.

No obstante, se cuestiona que los estudios no profundizaran en cémo la
interrupcion de las terapias durante la pandemia de la COVID-19 podia repercutir
en el comportamiento y en la regresion de habilidades del menor con TEA; por
tanto, se propone contemplar a la reduccion de apoyo en el cuidado (profesionales
y familia) y el comportamiento de los menores con TEA (regresion y mayor
incidencia de conductas disruptivas) como efectos del cese de la educacion especial
y de las terapias especializadas, pues al no contar con estos espacios terapéuticos y
educativos, se interrumpié la intervencion de los problemas conductuales y la
enseflanza enfocada en el desarrollo de habilidades (considerando también la
implicancia de la interrupcion de rutinas para el menor con TEA) esto, a su vez,
llevo a los padres a percibir una reducciéon de apoyo en el cuidado de los menores
con TEA por parte de los especialistas, lo que implicaba un menor tiempo de

descanso y poca experiencia para abordar conductas desafiantes.

Esto lleva a hacer una reflexion sobre la implicaciéon de la pandemia en la
limitacion de acceso a estos espacios y la importancia del apoyo y acompaiamiento
profesional. Asimismo, se mejord la comprension de estas problematicas y de su
influencia en el aumento de responsabilidades en la crianza y en el cuidado de los
menores con TEA; en ese sentido se entendié que, lo anterior, los llevaba a ser mas
propensos de presentar repercusiones psicologicas. Adicionalmente, se identifico
un posible patron y una serie de necesidades especificas de este grupo de padres; en

tanto, el optar por servicios de telesalud podria contribuir con el apoyo a los padres
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por parte de los profesionales y, de esta manera, aminorar las posibles repercusiones

psicologicas que estas problematicas podian propiciar.

Por otra parte, se refuta el enfoque de estudio de estas problematicas que
afectan la salud mental de los padres, dado que se contempld, en su mayoria, al
menor con TEA y no otros aspectos como la economia y la situacion laboral de los
padres, entre otros. En esta instancia, la interrupcion de los negocios (Bozkus y
Sani, 2022) podia llevar a problemas en la economia familiar y, por tanto,
dificultades para que los menores con TEA pudieran acceder a la educacion especial
y a las terapias, debido a la pérdida del trabajo y reduccion de ingresos de los padres.
Ademas, el hecho de tener problemas econdomicos, no solo enfocado en el pago de

terapias, podia ser un factor estresante para los padres de familia.

Por otro lado, Wang (2021) indic6 que los padres que trabajaban en
modalidad virtual, presentaban mayores niveles de repercusiones psicolégicas que
aquellos que no trabajaban o que lo hacian fuera de casa; por tanto, se propone
ampliar el foco de estudio en torno a estas problematicas con la finalidad de que se
puedan identificar los principales desafios y las necesidades de esta poblacion, con
base en una vision mas integral y, de este modo, brindar informacidon mas completa

que pudiera ser considerada en futuras intervenciones.

Referente a las repercusiones psicologicas que presentaron los padres de
menores de edad con TEA durante la pandemia de COVID-19, los estudios
analizados encontraron a la ansiedad, la depresion, el estrés, la angustia psicoldgica
y la sobrecarga del cuidador, como los mas frecuentes. Asimismo, se evidenci6 que

hubo mayores niveles de repercusiones psicologicas en comparacion con padres de
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menores con desarrollo tipico (Corbett et al., 2021; Wang et al., 2021; Iovino et al.,
2021; Kalb et al., 2021). No obstante, esto difirié con lo encontrado por Huang et
al. (2021), puesto que el 81.3% de padres de menores con TEA que participaron en
el estudio presentaron niveles normales de ansiedad; estos autores explicaron que
esto pudo darse por una mejora en la conducta de los menores y el tiempo de
aplicacion, que fue en la fase 2 en China, en la que las medidas para frenar los

contagios se habian flexibilizado.

Por tanto, estas investigaciones llevan a pensar que los altos niveles de
repercusiones psicoldgicas que mostraron los padres de menores con TEA durante
la pandemia de COVID-19 se debieron, en gran parte, a una mayor necesidad de
atencion y cuidado, a los problemas conductuales y a las dificultades que
atravesaban sus hijos. Adicionalmente, se agregd la incertidumbre por la situacion,
el miedo a contagiarse del virus, las preocupaciones sobre la economia familiar y
las dificultades educativas de los hijos. Teniendo en cuenta lo mencionado, es
evidente que los padres de TEA mostraron un mayor impacto psicoldgico en
comparacion con los padres de menores con desarrollo tipico, dado que se

encontraban expuestos a desafios adicionales.

Sin embargo, también se cuestiona qué aspectos influyen en la presencia y
en la intensidad de dichas repercusiones y, por ello, se plantea la relacion entre las
repercusiones psicologicas y determinados factores asociados. En este sentido, los
estudios analizados encontraron que los factores demograficos de los padres y los
factores demograficos y clinicos de los menores con TEA estuvieron relacionados

con puntuaciones altas de repercusiones psicologicas en los padres durante la
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COVID-19 (Miniarikova et al., 2022; Lim et al., 2021; Wang, 2021; Althiabi,

2021).

De forma complementaria, Nahar et al. (2022) hallaron factores de riesgo
(sexo del menor con TEA y problemas emocionales y de comportamiento del
menor) y factores protectores (funcionamiento familiar, resiliencia y afrontamiento
practico de los padres), que estuvieron asociados a la salud mental de las madres
durante la pandemia de COVID-19. Adicionalmente, Palmer et al. (2022)
encontraron que los problemas de salud mental preexistentes y las preocupaciones
financieras estuvieron asociados con mayores sintomas de problemas salud mental

en los padres de estos menores.

A partir de los hallazgos mencionados, se puede deducir que entre mayor es
la exposicion a estos factores, mayor es el nivel de depresion, estrés, angustia
psicoldgica y sobrecarga del cuidado en los padres; no obstante, esto contrasta con
lo propuesto por la OMS (2022), que sostuvo que los factores de riesgo o proteccion
tenian un poder predictivo limitado, dado que muchos individuos no desarrollaban
problemas de salud mental a pesar de estar expuestos a factores de riesgo o que
varias personas desarrollaban problemas de salud mental a pesar de no estar
expuestos a estos. Esto permiti6 tener mayor claridad del fenémeno y limitar las

afirmaciones relacionadas con la influencia de los factores mencionados.

En la misma linea, es relevante resaltar que si bien se encontraron
investigaciones que incluyeron diversos factores asociados, no se hallaron estudios

que incluyeran factores determinantes y condicionantes relacionados con las
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repercusiones psicoldgicas en la poblacion objetivo, lo que podria indicar que falta

mayor investigacion al respecto.

Por otro lado, es necesario conocer la prevalencia de las repercusiones
psicoldgicas en los padres de menores con TEA para enfocar y priorizar sus
necesidades en las propuestas de intervencion para futuros estudios. De esta
manera, Polonyiova et al. (2022) realizaron una investigacion en Eslovaquia, en la
que encontraron que esta poblacion tuvo niveles elevados de ansiedad, depresion y
estrés durante la primera, segunda y tercera ola de la pandemia de COVID-19, en
comparacion con padres de menores neurotipicos y, ademas, hubo una prevalencia

mas alta y persistente de depresion durante la tercera ola.

En concordancia con ello, Schnabel et al. (2020) ejecutaron una
investigacion con el objetivo de identificar la prevalencia de trastornos psicolégicos
clinicos en padres de menores con TEA y encontraron que el 31% de la poblacion
identificada en la revision tuvieron casos de trastornos depresivos (trastorno
depresivo mayor y distimia), el 34% estuvieron vinculados con trastornos de
ansiedad (trastorno de ansiedad generalizada y el trastorno de ansiedad social), el
10% con el trastorno obsesivo-compulsivo, el 4% con trastornos de personalidad,
el 2% con trastornos por consumo de alcohol y sustancias y el 1% con trastornos

del espectro de la esquizofrenia.

Estos estudios afirmaron una alta prevalencia de ansiedad y depresion en
padres de menores con TEA durante la pandemia de COVID-19, lo que lleva a
reflexionar sobre las implicaciones de esta pandemia, el comportamiento de los

menores y el aumento de responsabilidades en el cuidado; en este sentido, se
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enfatiza la importancia de desarrollar intervenciones enfocadas a mitigar estas
repercusiones psicoldgicas. También se evidenciaron otros trastornos psicologicos,
por lo que se visibiliza la necesidad de profundizar en la investigacion sobre este

tema.

Respecto a las propuestas de intervencion dirigidas a disminuir las
repercusiones psicologicas en los padres de menores con TEA durante la pandemia
de COVID-19, se evidencié un numero reducido de estas; sin embargo, esto no esta
en la linea con lo mencionado por Wang et al. (2021), dado que estos recalcaron la
necesidad de enfocarse en programas de intervencion efectivos dirigidos a esta
poblacion, especialmente a largo plazo, lo cual lleva a pensar sobre la necesidad no
cubierta de este grupo en relacion con las repercusiones psicoldgicas que presentan
y como estas pueden perdurar con el tiempo de no ser intervenidas de manera

oportuna.

Con base en lo mencionado, se brindan una serie de consideraciones y temas
a tratar en futuras investigaciones con la finalidad de disminuir las repercusiones
psicoldgicas que presentd este grupo de padres durante la pandemia de COVID-19.
Por ello, se resaltd lo propuesto por Liu et al. (2021), dado que su intervencion
consistio en un plan de entrenamiento orientado a mejorar las habilidades del menor
con TEA (comunicacién social) y un asesoramiento psicologico para los padres,
enfocado en las emociones, la crianza y el afrontamiento de situaciones propiciadas

por la pandemia de COVID-19.

A partir de esto, se deduce que la capacitacion en técnicas conductuales y el

manejo de conductas disruptivas, asi como el acompafiamiento psicoldgico, podrian
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ser aspectos claves que debian ser considerados en el desarrollo de intervenciones
dirigidas a los padres de menores con TEA, dado que esto los dotaria de recursos
para hacer frente a situaciones retadoras y asi disminuir las repercusiones
psicoldgicas que presentan durante la pandemia de COVID-19. Asimismo, estos
autores sugirieron la importancia del manejo emocional y el afrontamiento de

situaciones generadas por hechos como la pandemia, en los padres.

Lo anterior se puede complementar con el modelo explicativo del estrés y
los sintomas psicosomaticos basados en la teoria transaccional del estrés y el
modelo procesual del estrés de Sandin, en el que se indica la relevancia de la
valoracion de si mismo y la interpretacion de la situacion en la percepcion del estrés
(Gonzélez-Ramirez y Landero, 2008); de esta manera, una interpretacion negativa
del padre sobre si mismo y sus recursos internos (“no seré¢ capaz de cuidar a mi hijo
ni de manejar sus crisis durante la pandemia, esta situacion me desborda”), la
situacion (“la pandemia de COVID-19 es amenazante™) y el apoyo social que recibe
(ser el tnico cuidador del menor y no encontrarse satisfecho con las terapias
virtuales), pueden llevar a desarrollar algun grado de malestar psicoldgico en los

padres.

Esto podria tener como consecuencia, respuestas emocionales, conductuales
y fisioldgicas; por tanto, considerar este modelo tedrico permite dar a conocer la
relevancia del desarrollo de los recursos internos de los padres en las
intervenciones, asi como la importancia de la valoracién e interpretacion de las
personas sobre si mismas y la situacion a la que se enfrentan, por lo que se propone

que las intervenciones se basen en la teoria cognitiva conductual.
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Lo expresado anteriormente puede ampliarse con lo encontrado por Tokatly
et al. (2021), de esta manera, se considera idoneo desarrollar intervenciones
enfocadas en potenciar la creatividad y la resolucioén de problemas de los padres de
menores con TEA, teniendo en cuenta que parecen ser recursos presentes en el
grupo de progenitores que experimentd el confinamiento social de forma mas

llevadera.

Finalmente, todos los aspectos anteriormente mencionados respondieron a
la premisa del objetivo general, con el que se buscaba analizar las repercusiones
psicolégicas de los padres de menores con TEA durante la pandemia de COVID-
19. Asimismo, se observdo que la teoria ecologica de Bronfenbrenner
(Bronfenbrenner, 2002, como se cit6 en Torrico et al., 2002), el modelo explicativo
del estrés y los sintomas psicosomaticos basados en la teoria transaccional del estrés
y el modelo procesual del estrés de Sandin (Gonzalez-Ramirez y Landero, 2008),
se complementan y permiten explicar la influencia de los factores externos e
internos en el desarrollo psicolégico de los individuos y, por tanto, la presencia e

intensidad de las repercusiones psicoldgicas que presentaron estos padres.

2.5.  Impacto tedrico y social del tema

El estudio del tema aporta a la psicologia como ciencia, un mayor
conocimiento y comprension sobre las repercusiones psicoldgicas que presentaron
los padres de menores con TEA durante la pandemia de la COVID-19; esto es
relevante, puesto que tener un hijo con TEA, puede conllevar efectos psicologicos
significativos en los progenitores (Alhuzimi et al., 2021). Ademas, la investigacion

identifico como afectaron los cambios propiciados por la pandemia de COVID-19
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a estos menores y, en consecuencia, a sus padres y las repercusiones psicologicas

que presentaron.

A partir de la revision previa, se observa la necesidad de ampliar la
investigacion en torno a estas problemadticas, para aportar a la literatura existente
mas informacion que contribuya al conocimiento de la realidad de estos padres y
que pueda servir como base tedrica para el desarrollo de futuras intervenciones
enfocadas en disminuir las repercusiones psicologicas mencionadas.
Adicionalmente, se manifiesta la importancia de ampliar el estudio de los factores
asociados a estos problemas en los padres de menores con TEA y, en especial, los
relacionados con la personalidad. Por ejemplo, en la investigaciéon de Wen et al.
(2022), hubo evidencia de que las caracteristicas de la personalidad, como la
amabilidad, tienen un efecto protector en el estrés de padres de menores con TEA
y discapacidad intelectual durante la pandemia de COVID-19 frente a las conductas
disruptivas de sus hijos; en ese mismo sentido, las caracteristicas de la personalidad

como el neuroticismo tuvieron un efecto de riesgo.

Por tanto, se puede decir que la ampliacion del conocimiento de la realidad
de estos padres podria lograrse al emplear el modelo biopsicosocial en el desarrollo
de intervenciones enfocadas en disminuir las repercusiones psicoldgicas (desde la
conceptualizacion hasta la implementacion), puesto que este modelo considera los
factores biologicos, psicologicos y sociales para comprender y abordar una
problematica (Engel, 1977 como se cit6 en I Carrio, 2002) y, de esta forma, se

obtendria una visién mas integral del fendmeno y de la poblacion.
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En otra instancia, el presente estudio contribuye al area de la psicologia
clinica al dar a conocer el elevado grado de afectacion psicologica y emocional que
presentan este grupo de padres durante la pandemia de COVID-19. Ademas, se
observd las repercusiones psicologicas prevalentes en estos progenitores
(Polonyiova et al., 2022; Schnabel et al., 2020). En este orden de ideas, se destaca
la necesidad de atencion psicoldgica en esta poblacion y la relevancia de un enfoque
psicoterapéutico adecuado a las necesidades que presentan y, por esto, se propone
que estas problematicas sean abordadas desde la terapia cognitiva conductual,
debido al papel que pueden cumplir la valoracion e interpretacion que hacen las
personas de si mismos, de sus recursos y de la interpretacion de una situacion, en la
presencia e intensidad de las repercusiones psicologicas (Gonzéalez-Ramirez y
Landero, 2008). Ademas, se recomienda desarrollar y fortalecer los recursos
internos de los padres de menores con TEA, tales como la adaptacion, la creatividad
y el afrontamiento, para aminorar las repercusiones psicoldgicas encontradas

durante la pandemia de COVID-19.

Por otra parte, se contribuye al area de la psicologia social - comunitaria en
la medida en que se busca visibilizar la importancia de la fase de deteccion y de
evaluacion de necesidades, al realizar una intervencién comunitaria (Mori, 2008),
especialmente, en el desarrollo de proyectos y programas enfocados en satisfacer

las necesidades de esta poblacion.

En otra instancia, se observd que hubo un numero limitado de
intervenciones enfocadas en disminuir las repercusiones psicoldgicas en padres de
menores con TEA durante la pandemia de la COVID-19, esto a pesar de los altos

niveles de repercusiones psicoldgicas encontrados en la mayoria de los estudios
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revisados; por lo que, se puede determinar que hay necesidades que no estan siendo

cubiertas en la actualidad.

Al tener presente esto, es posible reflexionar sobre las consecuencias de no
atender las repercusiones psicologicas que presentaron estos padres durante la
pandemia de COVID-19 (Lim et al., 2021; Corbett et al., 2021; Isensee et al., 2022)
y, por tanto, se incentiva la elaboracion de investigaciones enfocadas en determinar
el impacto de la pandemia de COVID-19 y sus efectos a largo plazo en esta

poblacion.

Lo anterior puede realizarse a nivel gubernamental e institucional a través
de fondos concursables para investigacion; asimismo, el identificar los factores que
dificultan el desarrollo de estas intervenciones puede ayudar a los investigadores a
tomar accion y crear espacios mas propicios. En este orden de ideas, algunas de las
dificultades identificadas por Ballantyne et al. (2019, como se cit6 en Holmberg et
al., 2022), fueron las cancelaciones de ultimo momento y la tendencia a abandonar
las intervenciones por parte de los padres de menores con discapacidad, debido a la
alta carga de cuidado que tenian. Esto puede ser similar en el caso de los padres de

menores con TEA.

En relacion con los aportes a la préactica profesional de la psicologia, se
busca visibilizar el problema en torno a la salud mental de los padres de menores
con TEA durante la pandemia del COVID-19 y la necesidad de llevar a cabo
intervenciones con esta poblacion. A partir esto, se propone replicar la intervencion
realizada por Liu et al. (2021), pero con una adaptacion a los diversos contextos

socioculturales. Ademas, se enfatiza la necesidad de emplear medios conocidos
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para la poblacién en las intervenciones, como las redes sociales; por ejemplo, se
sugiere utilizar Facebook Live para realizar charlas respecto a técnicas conductuales
y el manejo de conductas disruptivas; asimismo, se plantea realizar el

acompafiamiento psicologico por medio de videollamadas en WhatsApp.

Por otro lado, se plantea realizar estudios pilotos sobre el tema que tengan
en cuenta los aspectos mencionados, con el objetivo de explorar la viabilidad de la
implementacién y la efectividad de este tipo de intervenciones; de igual modo, se
espera que estas intervenciones puedan ser ejecutadas en instituciones y servicios
publicos que atiendan casos de TEA y que tengan programas relacionados, para

asegurar la accesibilidad a la poblacion objetivo.

En relacién con los aportes a la practica profesional de la psicologia en el
contexto peruano, se plantea la relevancia de ejecutar estudios en el pais sobre las
problematicas, los factores asociados y las repercusiones psicolégicas en padres de
menores con TEA durante la pandemia de COVID-19, para conocer si lo
encontrado en los estudios revisados se asemeja al contexto peruano; asimismo, se
indica la importancia de desarrollar intervenciones que contemplen la realidad y las
necesidades de las familias. Por ello, se propone replicar las investigaciones

mencionadas y fomentar el interés del tema de estudio en el Perti y Latinoamérica.

Por otra parte, seglin lo analizado en este estudio, se visibiliza la relevancia
de las politicas publicas y de los programas enfocados en disminuir las
repercusiones psicologicas que presentaron los padres de menores con TEA durante

la pandemia de COVID-19.
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En el pais, se encontrd el Plan Nacional para las Personas con Trastorno del
Espectro Autista 2019-2021, que incluye en sus lineamientos brindar atencion y
orientacion sobre el TEA a los familiares de las personas que lo presentan; aunque
no parece contemplar la atencion dirigida a los padres respecto a su salud mental

(Ministerio de la Mujer y Poblaciones Vulnerables, 2019).

Ademas, se encontroé el Plan de Salud Mental Perti 2020-2021 en el contexto
de la COVID-19, que tuvo como objetivo general reducir el impacto de la pandemia
en la salud mental de la poblacién, con el fortalecimiento de sus recursos
individuales y comunitarios de afrontamiento y con la atencion debida a las
personas con problemas mentales en el contexto de la crisis economica y social
(Ministerio de Salud, 2019). Si bien fue una buena iniciativa, se observd que no
contemplaba las caracteristicas de poblaciones especificas, como los padres de

menores con TEA.

En tanto, se evidencid que los planes nacionales no consideraron la
intervencion y acompafiamiento psicolégico a estos padres y, por tanto, es
fundamental enfatizar la importancia de facilitar la atenciéon y seguimiento
psicologico de los padres de menores con TEA a nivel publico y privado,
especialmente, durante y después de la pandemia de COVID-19. En ese sentido,
agregar este enfoque en los planes nacionales ya existentes o considerarlos en los
siguientes planes, puede contribuir a solucionar esta problematica y necesidad no
cubierta. Finalmente, se destaca la necesidad de crear e implementar programas
sociales dirigidos a estos padres para aminorar el impacto psicolégico que hubo

durante la pandemia de COVID-19.
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3. CONCLUSIONES

En relacion con el objetivo general, la revision de los estudios indico que la
gran mayoria de padres de menores de edad con TEA presentaron diversas
repercusiones psicologicas durante la pandemia de la COVID-19. Asimismo, la
teoria ecoldgica de Bronfenbrenner, el modelo explicativo del estrés y los sintomas
psicosomaticos basados en la teoria transaccional del estrés y el modelo procesual
del estrés de Sandin, contribuyeron a comprender la influencia de los factores
externos e internos sobre las repercusiones psicoldgicas en los padres de estos

menores durante este periodo.

En relacion con el primer objetivo especifico, se concluyd que las
principales problematicas que afectaron la salud mental de los padres durante la
pandemia de la COVID-19, surgieron en torno a los cambios propiciados por esta
y a las medidas contempladas para frenar el contagio (cese de la educacion especial
y terapias especializadas, distanciamiento y confinamiento social, modalidad de
trabajo en casa, entre otros) que, a su vez, influyeron en el comportamiento del
menor con TEA, en la situacion econdmica y laboral de los padres y el apoyo social
que recibian, lo que gener6 una mayor demanda de cuidado y mayores
responsabilidades, especialmente en las madres. En este sentido, se propone ampliar
la investigacion, por lo que se recomienda contemplar el modelo biopsicosocial para

la conceptualizacion y desarrollo de intervenciones.

Respecto al segundo objetivo especifico, las repercusiones psicologicas mas
presentes en los estudios analizados fueron la ansiedad, la depresion, el estrés, la

angustia psicologica y la sobrecarga del cuidado en padres de menores de edad con
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TEA vy, asimismo, la ansiedad y la depresion fueron las que mas prevalecieron en
la poblacion objetivo. Ademas, se encontré que este grupo de padres presentd
mayores niveles de repercusiones psicoldgicas en comparacion con los padres de
menores con desarrollo tipico (DT), lo cual sugirid que enfrentaban mayores
desafios; por otro lado, también se hallaron diversos factores asociados, en especial,
los relacionados con los aspectos demograficos en los padres y los aspectos clinicos

en los menores con TEA.

En cuanto al tercer objetivo especifico, se identifico una sola intervencion
dirigida a disminuir las repercusiones psicologicas en los padres de menores de edad
con TEA durante la pandemia de la COVID-19. Ante ello, se brindaron diversas
recomendaciones, tales como el desarrollo de recursos internos en los participantes,
la importancia de la valoracion de si mismo y la interpretacion de una situacion, la
replicacion de intervenciones adaptandolas a los diversos contextos socioculturales
y utilizar medios conocidos por la poblacion para realizar las intervenciones.
Asimismo, se sugirieron temas a tratar en futuras intervenciones, como el manejo
de conductas disruptivas, el manejo emocional, el afrontamiento, la creatividad, la

adaptacién y el acompafiamiento psicoldgico para los padres.

Adicionalmente, se visibiliz6 la relevancia de las politicas publicas
enfocadas en disminuir las repercusiones psicologicas, por lo que se sugirio
contemplar y priorizar el enfoque de atencion psicologica para padres de menores
con TEA en los planes nacionales mencionados, asi como la necesidad de
implementar programas sociales para aminorar las repercusiones psicologicas que

pueda presentar esta poblacion en el contexto peruano.
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En cuanto a las limitaciones del presente estudio, es necesario decir que no
se encontraron articulos cientificos del tema en Peru y en Latinoamérica, por lo que
los articulos analizados fueron de produccion internacional y, en mayor medida, de
paises desarrollados; por tanto, es posible que los resultados encontrados no se
asemejen con la realidad peruana y no sean generalizables. En adicion, varios de
los estudios que abordaron el tema a estudiar, tenian acceso cerrado en los
buscadores académicos, por lo que se evidenci6 una limitacion en cuanto al acceso

a la literatura y, especialmente, a los estudios sobre intervenciones.

En otra instancia, las limitaciones de los estudios revisados estuvieron
relacionadas con el uso de escalas de autoinforme, es decir, esto implico un posible
sesgo en las respuestas proporcionadas y, ademads, la aplicacion en linea de los
instrumentos; sin embargo, este ultimo puede explicarse teniendo en cuenta que las
investigaciones revisadas se realizaron en las primeras etapas de la pandemia de la
COVID-19, cuando estaban vigentes las medidas de confinamiento social y el
numero limitado de aforos en diversos paises, por lo que la aplicacion presencial no
era viable. Cabe sefialar que la recoleccion de informacién de la investigacion
documental se hizo entre octubre de 2020 y febrero de 2022, por lo que se

encontraron publicados los estudios realizados en el 2020 e inicios del 2021.

En ese orden de ideas, se infiridé que los datos recabados pertenecen, en su
mayoria, a participantes que cuentan con acceso a un dispositivo e internet para
rellenar los cuestionarios y es probable que solo se haya tenido en cuenta la

representacion de determinados niveles socioecondémicos (medio a alto).
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Finalmente, se recomienda desarrollar investigaciones que aborden este
tema en el pais, que se centren en estudiar las repercusiones psicoldgicas a mediano
y largo plazo de la pandemia de la COVID-19, incluyendo a los padres de menores
de edad y adultos con TEA para poder comparar sus experiencias y nivel de

afectacion psicoldgica, al considerar las caracteristicas de cada grupo etario.

Asimismo, se sugiere considerar el modelo biopsicosocial en el desarrollo
de las intervenciones enfocadas en disminuir las repercusiones psicolédgicas en los
padres de menores con TEA durante la pandemia, dado que este podria considerar
diversos factores y aportar una perspectiva mas integral de la problematica.
También, se propone realizar intervenciones destinadas a desarrollar y potenciar la
capacidad de priorizar las necesidades de los hijos, los intereses particulares de los
menores y la creatividad, para resolver dificultades en los padres de menores con
TEA, puesto que esto parecid tener un rol importante en la percepcion y en una

experiencia mas llevadera de la pandemia de la COVID-19.
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