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Resumen

Este proyecto de grado tiene como propdsito investigar sobre la salud mental en cuidadores
de nifios con trastornos del neurodesarrollo de la fundacion centro de integracion sensorial para el
autismo y desdrdenes del desarrollo (Cisadde). Se disefi6 un estudio de tipo cuantitativo descriptivo
de corte transversal utilizando instrumentos como el Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo, STAI
(Spielberger, 1994), Escala de autoeficacia para el afrontamiento del estrés, EAEAE (Godoy
Izquierdo et al., 2008), Cuestionario sobre la salud del paciente-9, PHQ-9 (Kroenke, K., Spitzer,
R., & Williams, J., 2001). Con una poblacion de 10 cuidadores entre ellos habian 9 mujeres y un
hombre. Los principales hallazgos de este estudio fueron: 1) los niveles de Ansiedad de padres
de nifios con Trastorno Neurodesarrollo fueron, en los niveles de ansiedad rasgo alto en 1 cuidador,
el nivel moderado en 9 cuidadores. 2) los niveles de depresion leve se obtuvieron en 1 cuidador,
el nivel moderado se obtuvo en 9 cuidadores y el nivel alto en 0 cuidador.3) en los niveles de estrés
percibido se obtuvo un nivel bajo en 0 cuidador, el nivel medio, en 4 cuidadores y el nivel alto en
6 cuidador. Mientras que en cuidadores de nifios no diagnosticados con algin trastorno
neurodesarrollo se obtuvo 1) en los niveles de ansiedad en cuidadores de nifios sin diagnostico

neurodesarrollo se obtuvo rasgo alto en 1 cuidador, el nivel moderado en 5
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Cuidadores y el nivel bajo en 1 cuidador. 2) en los niveles de depresion en cuidadores de
nifios sin diagnostico neurodesarrollo se obtuvo nivel leve en 10 cuidadores, el nivel moderado en
0 cuidadores y el nivel grave en 0 cuidador.3) en los niveles de estrés percibido se obtuvo un nivel

bajo en 3 cuidadores, el nivel medio se en 6 cuidadores y el nivel alto en 1 cuidador.

Palabras clave: ansiedad, trastorno, neurodesarrollo, salud mental, cuidadores, estrés,

depresion.
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Introduccion

La salud mental es un componente fundamental del bienestar general de los individuos. A
lo largo de las ultimas décadas, ha sido objeto de considerable atencion tanto en el &mbito
académico como en la préactica clinica (Etienne, 2018; Huarcaya-Victoria, 2020; Melgosa, 2017).
Sin embargo, después de hacer una revision se analiz6 aspectos especificos de la salud mental
que no se ha tenido mucho en cuenta para su estudio ya que: la salud mental de los cuidadores y
padres de nifios con trastornos del neurodesarrollo (TDN). Los TDN abarcan un espectro diverso
de condiciones, incluyendo el autismo, el trastorno por déficit de atencion e hiperactividad
(TDAH), la discapacidad intelectual, entre otros (Duran et al., 2016) la complejidad y
variabilidad de estos trastornos no solo afectan a los nifios que los presentan, sino que también
generan un impacto significativo en la dindmica familiar, con repercusiones directas en la salud
mental de sus padres (Wittchen et al., 2011).

Al convertirse en padres de un nifio con TND, muchos enfrentan desafios Gnicos que
pueden generar un considerable estrés emocional. La carga diaria de cuidar a un nifio cuyas
necesidades pueden ser diversas y, en ocasiones, abrumadoras, puede hacer que los padres se
sientan agobiados Y, en algunos casos, aislados (Cappe et al., 2017; Kashdan et al., 2010; Segui et
al., 2008; Xiang et al., 2009). Esta realidad sugiere la necesidad urgente de abordar la salud
mental de estos cuidadores, no solo para promover su bienestar, sino también para mejorar la

calidad de atencidn que pueden ofrecer a sus hijos.
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El impacto del estrés en los padres de nifios con TDN puede verse exacerbado por una
serie de factores, como la falta de apoyo social, los costes econémicos asociados con el cuidado
(terapias, tratamientos, adaptaciones en el hogar) y la incertidumbre acerca del futuro del nifio
(Mufioz-Silva et al., 2017; Segui et al., 2008; Tijeras Iborra et al., 2016). Estos factores a menudo
se entrelazan, creando un ciclo dificil de romper. La presion social por tener un rendimiento
6ptimo como padres se intensifica en este contexto, haciendo que muchos oculten su sufrimiento,
lo cual puede agravar sintomas de ansiedad y depresion (Angela Olivera Ojeda Bach Franz
Rivero Palomino, 2021; Romero-Gonzélez et al., 2021) asi, el estigma asociado a la salud mental
puede limitar ain mas su disposicion para buscar ayuda, perpetuando un estado de angustia que
podria evitarse con un adecuado apoyo psicologico y comunitario.

Ademas, es importante tener en cuenta que el bienestar emocional de los padres no solo
tiene implicaciones individuales, sino que también afecta el desarrollo y el bienestar de sus hijos.
Diversos estudios sugieren que los niveles de ansiedad y estrés en los padres se correlacionan con
los comportamientos emocionales y conductuales de sus hijos segun (Angela Olivera Ojeda Bach
Franz Rivero Palomino, 2021; Kashdan et al., 2010; Lacomba-Trejo et al., 2017; Moghaddam et
al., 2016). Un entorno familiar que carece de apoyo emocional puede dificultar el desarrollo de
habilidades socioemocionales en los nifios, quienes pueden enfrentarse a mayores desafios a

medida que crecen (Albarracin Rodriguez et al., 2014) por tanto, invertir en la salud mental de
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0 padTes N0 S010 proporcionan peneticios airectos a ellos, sino que también contribuye a
la creacion de un ambiente mas favorable para el desarrollo infantil.

Este contexto destaca la necesidad de desarrollar intervenciones adecuadas que aborden y
mitiguen los efectos del estrés y la ansiedad en los padres de nifios con TDN. Sin embargo, la
comprension y la visibilidad de estas necesidades son limitadas en la mayoria de las politicas de
atencion primaria y bienestar familiar (Moreno, 2017; Sumalavia Casuso, 2019). El presente
trabajo tiene como objetivo describir los indicadores de mayor prevalencia en problemas de

salud mental (ansiedad, estrés, depresion) en padres de nifios con TND.

A medida que la sociedad se vuelve méas consciente de la importancia de la salud mental,
es imperativo que se preste atencion especial a los cuidadores de nifios con TND. La
convergencia entre la salud mental parental y el desarrollo infantil es innegable, y la atencion a
este vinculo es una responsabilidad compartida que abarca a profesionales de la salud,
educadores y la comunidad en general (Gokcen et al., 2018; Gonzalez et al., 2014; Lifford et al.,

2008; Siegenthaler et al., 2016).
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Planteamiento del Problema

Durante los periodos de rapido crecimiento, se observan cambios significativos en el
neurodesarrollo que pueden impactar profundamente al ncleo familiar, especialmente a los padres
0 cuidadores primarios. Esta condicion, que acompafia al individuo a lo largo de su vida y varia en

severidad, exige una serie de ajustes en la dindmica familiar (salguero, 2019).

Segln Restrepo et al. (2022) las responsabilidades de quienes cuidan de estos individuos
son amplias e incluyen la atencion béasica en el aseo y movilizacion del paciente, la administracion
de medicamentos, la coordinacion de citas médicas, la gestion de gastos, la planificacion de la
alimentacion y el apoyo emocional. Sin estrategias adecuadas de afrontamiento y sin el soporte
necesario, estas responsabilidades pueden resultar abrumadoras, dando lugar a lo que se conoce
como "carga del cuidador”. Este fenOmeno puede tener serias repercusiones tanto fisicas como
psiquicas. Investigaciones han demostrado que los cuidadores son mas susceptibles a experimentar
depresion, ansiedad, aislamiento social, disminucion de sus capacidades cognitivas, mayor
dependencia de medicamentos, exacerbaciones de condiciones preexistentes y, en algunos casos,

dificultades econdmicas como consecuencia del estrés asociado al cuidado.

La crianza de un hijo con Trastorno del Neurodesarrollo (TND) representa un desafio

significativo para los padres, quienes desempefian un papel esencial en el cuidado del menor. Como
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sefiala Cabezas (2001), estos padres deben enfrentar una serie de obstaculos tanto
emocionales como précticos. El diagndstico de TND marca el inicio de un proceso prolongado y
doloroso, cargado de incertidumbres, temores y angustias sobre como abordar y convivir con un
nifio que presenta estas caracteristicas (Orsmond, 2004). A este proceso se suman las
complicaciones inherentes al trastorno de su hijo, lo que puede provocar un incremento del estres,
alteraciones en el estado psicologico del cuidador, disminucién de la respuesta del sistema

inmunoldgico y un mayor riesgo de enfermedades (Nutria & Nieto, 2021).

A pesar de que existen pocos estudios que exploren la calidad del cuidado en funcion de las
caracteristicas del cuidador, se reconoce que el bienestar de la persona atendida debe ser el eje
central de la labor del cuidador. Este ultimo debe ofrecer una atencién que responda a las
necesidades especificas del nifio, promoviendo su autonomia y bienestar. Asimismo, se espera que
el cuidador posea habilidades comunicativas y esté atento al estado funcional, fisico, mental y
psicosocial del nifio a su cargo. Esta interaccion tan estrecha conlleva una carga de responsabilidad
para el cuidador, que se manifiesta de manera objetiva a traves de las demandas asociadas al
cuidado del nifio, pero también de modo subjetivo, al enfrentar sus propias emociones, sentimientos
y actitudes, especialmente cuando el cuidador forma parte del entorno familiar (Rodriguez & Crilla,

2021, p. 10).
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Teniendo en cuenta lo anterior, surge la siguiente pregunta de investigacion: ;Coémo es la

salud mental de un grupo de padres de nifios con un diagnostico de trastorno del neurodesarollo en

funcién de depresion, ansiedad y estrés percibido?

3. Justificacion

La presente investigacion se centraré en el analisis de la salud mental de los cuidadores de
nifios diagnosticados con TND, con el objetivo de comprender las problematicas que enfrentan
estos cuidadores. A través de la aplicacion de un instrumento disefiado por Restrepo et al. (2022),
se busca identificar y evaluar las dificultades que surgen en el desempefio de sus funciones. A pesar
de que son escasos los estudios que abordan la calidad de los cuidados que reciben estos nifios, es
fundamental reconocer que el bienestar del menor debe ser el centro de la atencion del cuidador.
Los cuidados que se brindan deben adaptarse a las necesidades del nifio, favoreciendo asi su
autonomia y bienestar (Morales et al., 2014, p. 120). Por otro lado, el cuidador debe poseer
habilidades comunicativas, ser colaborativo y asertivo, y estar atento al estado funcional, fisico,
mental y psicosocial del nifio. Esto implica que el cuidador enfrenta una considerable carga de

responsabilidad en el marco de una relacion estrecha y compleja (Ramirez et al., 2021).

Medina et al. (2015) afirman que existe evidencia de que los cuidadores suelen
experimentar sintomas de ansiedad, depresion, alteraciones del suefio, apatia e irritabilidad. Estas
consecuencias reflejan un fendmeno que trasciende la simple carga de las responsabilidades, ya

que también impacta sus circulos sociales y de vida.
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Segun Pizarro (2022), uno de los sintomas méas comunes entre los cuidadores es el estrés,

e gue e OeTINe COMmO UN proceso cognitivo que meara 1a relacion entre las exigencias del entorno y

las respuestas que se generan ante ellas. Muchos cuidadores se sienten abrumados por las demandas

que implica el diagndstico de un nifio con TND, experimentando una sensacion de incapacidad

para controlar la conducta de sus hijos, lo que se traduce en una disminucion de la
autoestima, insatisfaccion con su rol, e incluso, en ocasiones, discordia en la relacion de pareja.
Por afiadidura, los cuidadores suelen experimentar niveles mas altos de ansiedad y depresion, asi
como un déficit en sus habilidades sociales en comparacion con aquellos que cuidan a nifios con

un neurodesarrollo tipico.

Es importante destacar que ciertas emociones que los padres experimentan en diferentes
momentos pueden intensificar su estrés. Por ejemplo, si el trastorno se asocia con un retraso
madurativo o sensorial, la percepcion de la demanda puede ser menor; en contraste, un diagndstico
de TND cronico o severo, que requiere una atencion constante, genera un aumento del estrés y la
ansiedad. Asimismo, la autonomia del nifio en su desarrollo se convierte en un indicador
significativo de los niveles de ansiedad y estrés que experimentan los padres (Bianco y Cardozo,

2016).

Si bien se ha investigado el estrés parental en padres de nifios con TND, estas exploraciones
siguen siendo limitadas en relacién con la demanda creciente que plantea esta problematica. Es
evidente que la dinamica familiar puede verse gravemente afectada, pudiendo llevar a momentos

de alta tension en la relacién entre los padres, lo que repercute en la calidad de vida familiar (Mira
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al., 2019). Ademas, es fundamental reconocer que las familias de nifios con TND pueden

T EnITentar necesiades adicionares que a menuao exceden sus capacidades. La insatisfaccion de

estas necesidades impacta negativamente en su calidad de vida (Quintero et al., 2022).

Sanchez (2015) afirma: “Los padres de nifios que padecen algin TND son conscientes de que su
papel es fundamental para la recuperacion de su hijo. Son la fuente y la base sobre la que estos
nifios construyen su propio sistema de valores, disciplina y autoridad. Todo, absolutamente todo,
depende de ellos”. Esto implica que en el contexto familiar se establecen funciones cruciales para
el bienestar de aquellos que lo conforman: cuidar, velar por su supervivencia y educarlos para que
puedan integrarse en su entorno social. La familia, por tanto, se convierte en el principal y mas
constante apoyo para el individuo, y su funcionamiento influye decisivamente en las expectativas,

posibilidades y bienestar del nifio (Mendoza y Blanco, 2022).

Finalmente, Bafia (2015) subraya que el nacimiento de un hijo con TND conlleva, en mayor
0 menor medida, una crisis que se caracteriza por los siguientes aspectos: a) un impacto psicolégico
y emocional significativo; b) un proceso de adaptacion y redefinicion del funcionamiento familiar;
c) cambios en la relacion de pareja; y d) la necesidad de apoyo y asesoramiento. La interaccion

entre los padres y su hijo se convierte en un elemento central de esta compleja dindmica.

Los anteriores articulos tienen una gran importancia porque demuestran como se ha llevado
a cabo los estudios sobre la salud mental en los cuidadores de nifios con diagnostico
neurodesarrollo y lo indispensable que son dichos cuidadores para los nifios y que muchos
cuidadores lidian con problemas que disminuyen su capacidad para responder adecuadamente a las

necesidades fisicas y emocionales del menor, lo que puede interferir con sus responsabilidades y
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Disminuir su disposicion para involucrarse en actividades estimulante. Como también han
permitido explorar aspectos vinculados a la percepcion de las dificultades y los recursos con los
que se cuenta para lidiar con ellas, por lo que puede ser una caracteristica mas estable que la

presencia de problemas mentales (Torres et al., 2023).

4. Objetivos

4.1. Objetivos General

Describir la salud mental de un grupo de padres de nifios con un diagnostico de trastorno
del neurodesarollo en funcion de depresion, ansiedad y estrés percibido en la fundacion centro de
integracion sensorial para el autismo y desérdenes del desarrollo (Cisadde).

4.2. Objetivos especificos
-Seleccionar instrumentos de medicidn con caracteristicas estadisticas que permitan medir las
afectaciones en indicadores de salud mental de los padres con nifios diagnosticado TND de la

fundacion centro de integracion sensorial para el autismo y desordenes del desarrollo (Cisadde).

-Calcular los indicadores de ansiedad, depresion y estrés en padres cuidadores de nifios con TND
de la fundacidn centro de integracidn sensorial para el autismo y desérdenes del desarrollo

(Cisadde).
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Describir las afectaciones o incidencias que genera el rol de cuidadores en los indicadores de

s aIUG Tentar Je 12 Tundacion centro ae mtegracion sensorial para el autismo y desérdenes del

desarrollo (Cisadde).

5. Estado de Arte

De acuerdo con investigaciones realizadas sobre la salud mental de cuidadores de nifios
con TND Flérez (2021) busca identificar los niveles de ansiedad rasgo estado que presentan los
padres con hijos diagnosticados con TND, para este estudio se escogieron 15 padres de hijos que
tienen el diagnostico de TND y 15 padres de hijos que no tienen este diagndstico utilizando el
inventario de ansiedad (Estado) elaborado (Spielberg, 1994). El cual tiene como objetivo medir los
niveles de ansiedad en las personas y establecer si esta es un rasgo o si es producto de una situacion
que atraviesa el individuo (estado). Consta de 40 items, 20 para niveles de ansiedad rasgo y 20 para
niveles de ansiedad estado. La calificacion se hace en base a su manual e instructivo. Se concluye
que en los padres de hijos con TND, la ansiedad es mas elevada tanto en rasgo como en estado,
esto puede relacionarse con el nivel de estrés que implica la atencion y cuidado a su hijo, ante las
dificultades para adaptarse a las condiciones convencionales en el ambito escolar y social.

Santos, Nufiez (2010), Como objetivo de su investigacion realiza un estudio con 20
madres de nifios diagnosticado por TND, por medio de la aplicacion de cuestionario del perfil
sociodemografico Inventario de Depresion de Beck (BDI) y de la forma abreviada de la Escala de
Calidad de Vida WHOQOL-Bref. Los resultados mostraron que 15% de las madres llenaron los
criterios para disforia/depresion; 70% evaluaron favorablemente su calidad de vida global, sin
embargo, apenas 40% de ellas estaban “satisfechas” con su salud. El dominio fisico

(promedio=69,4) fue el mejor apreciado y el peor fue el ambiental (promedio=60,8). La calidad
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de vida se asoci6 positivamente con la renta familiar y el nivel de instruccion y,
negativamente, con la depresion.

Se ha demostrado en otros estudios que la depresion es més frecuente en los padres de
nifios diagnosticados que en los padres con nifios que tienen desarrollo tipico (Becker, Langberg,
Vaughn , Epstein, 2012).

En la investigacion hecha por Fernandez, Pastor y Botella (2019) tenian como objetivo
analizar la relacion del estrés familiar y las estrategias de afrontamiento en los padres. Para esto,
la muestra fue constituida por padres de 81 nifios con TND de 5 a 9 afios de edad, distribuidos en
dos grupos. El grupo estaba formado por los padres de 39 nifios, de 5 a 8 afios de edad, con
diagnostico clinico de TND, de los que 35 eran chicos y 4 chicas y cuya edad media era 6,5 afios
y su CI manipulativo 100,66. Por otra parte el grupo Control estaba formado por los padres de 42
nifios de 5 a 8 afios de edad, de los 15 que 33 eran chicos y 9 chicas, cuya edad media era 6,8
afios y su CI manipulativo 100,36. Los instrumentos que utilizaron fueron las Escalas de matrices
progresivas Revén Color (Raven, 1996), Parenting Stress Index (Abidin, 1995), Escala de
Evaluacion del Autismo de Gilliam (Gilliam, 2006), y el Cuestionario de estilos y estrategias de
afrontamiento al estrés (Fernandez-Abascal, 1997). Mediante dichos instrumentos los resultados
alcanzados mostraron un mayor grado de estrés percibido en los padres de los nifios con TND en

relacion con el grupo de padres de nifios controles. En cuanto a la relacion del estrés parental con



UN1\5R§IDAD

AUTONOMA
DELCARIBE
actores referentes a los estilos y estrategias de afrontamiento al estrés y se ha demostrado que, de

R GS TiecIocN0 Tactores que tiene e cuestionario, sofo cmco son los que estan significativamente

Relacionados con el estrés de los padres en el dominio del nifio. Estos indicadores en
algunos casos actlian como estresores y en otros casos como amortiguadores de estrés. Actuando
como estresores encontramos la negacion y el control emocional, indicando que cuanto mayor es
la negacion del problema (evitacidn) y cuanto mayor es el control emocional, mayor es el estrés
parental en el dominio del nifio.

6. Revision Conceptual

Para hablar del concepto de salud mental es menester hacer referencia primero al
concepto de salud propiamente dicha, la salud es parte del ser humano, esta favorece el desarrollo
de la persona y garantiza productividad y fortalecimiento social (OPS, 1997). Por ende,
centrarnos en el equilibrio es uno de nuestros mayores retos. Segun la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS), la salud esta definida como “el estado completo de bienestar fisico, mental y
social y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”, con base en ello y siguiendo
lineamientos constituciones del articulo 3 de la Ley No 1616 del 2013, en Colombia se define la
salud mental como:

“Un estado dindmico que se expresa en la vida cotidiana a través del comportamiento y
la interaccion de manera tal que permite a los sujetos individuales y colectivos desplegar sus
recursos emocionales, cognitivos y mentales para transitar por la vida cotidiana, trabajar,

establecer relaciones significativas y contribuir a la comunidad”.
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La intervencion en salud mental desde el enfoque biomédico se centra

Tungamentaimente en 1a atencion pro|e3|ona| ae 105 trastornos mentales por parte de los

especialistas; el enfoque terapéutico convencional de la mayoria de los trastornos mentales
se realiza mediante farmacoterapia, aunque en algunos casos se acude a otros métodos como la
terapia electroconvulsiva y hasta la psicocirugia o cirugia para los trastornos mentales (Restrepo,
Jaramillo, 2012). Este campo de la salud mental se refiere a las calidades y las modalidades de la
vida de las personas como integrantes de agregados sociales que van desde las familias a los grupos
organizados y las clases. Se piensa que la calidad de vida y el nivel de bienestar de las personas
estan condicionados por su estructura familiar, por su agrupacion en conjuntos organizados y
también por su pertenencia a la clase (Etienne, 2018).

Romero et al., (2016) El diagndstico de TND en nifios afecta la salud mental de los padres
a largo plazo incluyendo problemas cognitivos y en particular a nivel de empobrecimiento de la
memoria afectando el entorno familiar, su capacidad y la calidad del cuidado que puedan otorgar a
sus hijos a largo plazo.

La mayoria de las investigaciones se basan en describir los sintomas de los trastornos del
neurodesarrollo dejando a un lado la salud mental de los cuidadores, si llegan a estudiar sobre estrés
parental que pueden sufrir, pero no hay profundidad en dichas investigaciones como las
dimensiones (Fernandez, Espinoza, 2019).

Para Valladares (2008) desde el ambito psicolégico, menciona que hoy no se puede

hablar de familia, sino de familias, debido a que han surgido una serie de modificaciones tales
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omo las parejas, las pautas de crianza, los modelos de paternidad y maternidad, las maneras de

R COTVIVIIT, y ademas, Gepido ar avance acereraao ae 1a sociedad respecto en la asignacion de los

roles impuestos a cada miembro del sistema familiar y también debido al ciclo vital
familiar, alterandose o presentandose cambios en la estructura. Segun la gravedad de la
enfermedad y los comportamientos que de la familia aparezcan frente a la misma, es posible que
se originen problemas y conflictos, afectando a su vez, la funcionalidad familiar.

La presencia de un cuidador es indispensable para el nifio diagnosticado con TND, toda
vez que este le provea para contribuir a su sano desarrollo y que, esté dispuesto de hacerlo; pero
al dedicar tanto tiempo al cuidado, se presenta una sobrecarga fisica y emocional, que poco a
poco, van afectando la vida de quien dispensa dichos cuidados maternos, pudiéndose convertir en
una “espalda fisica y psicologicamente” cansada, agotada por lo demandante que se hace cuidar a
un nifio con TND (pineda,2019).

7. Metodologia
7.1 Tipo de investigacion
El presente proyecto de investigacion es de tipo cuantitativo descriptivo de corte
transversal (Sanchez, Reyes, 1998), en el enfoque cuantitativo el objetivo de una investigacion es
adquirir conocimientos fundamentales y la eleccién del modelo mas adecuado que nos permita
conocer la realidad de una manera mas imparcial, ya que se recogen y analizan los datos a través

de los conceptos y variables medibles (cortes, Alan, 2018).
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Tamayo (2007), indica que existen teorias a partir de una serie de hipotesis surgidas de la

misma, siendo necesario obtener una muestra, ya sea en forma aleatoria o discriminada, pero

representativa de una poblacion o fendmeno objeto de estudio, La metodologia cuantitativa utiliza

la recoleccion y el analisis de datos para contestar preguntas de investigacion y probar
hipotesis establecidas previamente, y confia en la medicion numérica, el conteo y frecuentemente
el uso de estadistica para establecer con exactitud patrones de comportamiento en una poblacion.

7.2 Disefo

El tipo de disefio utilizado serad un estudio descriptivo, transversal ya que de acuerdo con
(Cabo et. al, 2008), este disefio limita a medir la presencia, caracteristicas o distribucion de un
fendmeno en una poblacién en un momento de corte en el tiempo, tal seria el caso de estudios que
describen la presencia de un determinado factor ambiental, una determinada enfermedad,
mortalidad en la poblacion de prevalencia.

7.3 Instrumentos

Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo, STAI (Spielberger, 1994).

Este inventario se utiliza para evaluar ansiedad. STAI es un autoinforme que consta de 40
items que evallan la ansiedad estado (20 items) y la ansiedad rasgo (20 items). Tiene un formato
de respuesta tipo Likert con cuatro opciones (O=casi nunca/nada; l=algunos/algunas veces;
2=bastante/a menudo; 3=mucho/casi siempre). La puntuacién en cada subescala oscila entre 0 y

60, los puntajes mas altos son indicadores de mayor ansiedad (Spielberger, 1972). STAI. Este

cuestionario evalla la ansiedad estada y la ansiedad rasgo mediante 20 reactivos para cada una,


https://www.elsevier.es/es-revista-ansiedad-estres-242-articulo-propiedades-psicometricas-del-inventario-ansiedad-S1134793717300386#bib0140
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On una escala de respuesta tipo Likert de 4 alternativas. En el caso de la ansiedad estado, la escala

e a de o naga) & Jmucno), mientras que en 1a ansieaad rasgo comprende de 0 (casi nunca) a

3 (casi siempre). Tanto en la ansiedad rasgo como en la ansiedad estado, un porcentaje de los

reactivos esta invertido y evalla bienestar o ausencia de ansiedad, mientras que el resto de
los reactivos se refieren a la presencia de ansiedad. La puntuacion total se obtiene mediante la suma
de los reactivos tras la inversion de los que estan redactados en positivo. Ansiedad Estado y
Ansiedad Rasgo El Inventario de Ansiedad Estado y Rasgo (STAI) es un instrumento psicométrico
creado para medir dos dimensiones de la ansiedad: ansiedad estado y ansiedad rasgo. A
continuacion, se explicara brevemente cada una de las dimensiones mencionadas: Ansiedad Estado
(STAI-S) La ansiedad estado se caracteriza por sentimientos subjetivos, que logran ser percibidos
de manera consciente como tension y aprehension, ademas, del aumento de la actividad del sistema
nervioso auténomo (presion arterial, sudoracion, aumento de la temperatura, ritmo cardiaco, etc.)
(Spielberger, 1966).

Cuestionario sobre la salud del paciente-9, PHQ-9 (Kroenke, K., Spitzer, R., & Williams,
J., 2001).

El PHQ-9 es una encuesta de autoevaluacion disefiada para ser aplicada en el campo de la
atencién primaria, que ha sido validada, y que no s6lo permite realizar la pesquisa de pacientes con
trastorno depresivo, sino que es Gtil ademas, para definir la severidad de dicho cuadro y optimizar
el seguimiento durante el tratamiento [9][10] . A diferencia de los instrumentos actualmente en uso
para la identificacion de pacientes con sintomas depresivos que deben ser realizados por médicos
especialistas, el PHQ-9 esta disefiado para su aplicacion por médicos sin formacion especifica en

el campo de la salud mental.
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Est4 compuesto por ocho preguntas que describen los sintomas de la depresion. Se debe
responder a cada item indicando la frecuencia del sintoma (desde 0 = nunca, hasta 3 = casi todos
los dias). Las puntuaciones oscilan de 0 a 27, siendo los puntajes mas altos indicadores de mayor
depresion. EI PHQ-9 es una medida de autoinforme de nueve items que evalla la presencia de
sintomas depresivos basados en los criterios del DSM-1V para el episodio depresivo mayor. Refiere
a los sintomas experimentados por los pacientes durante las dos semanas previas a la entrevista. En
este caso, se utilizo la version en espafiol de la escala. Las puntuaciones del PHQ-9 se califican con
una escala Likert que va de 0 (nunca), a 1 (varios dias), 2 (méas de la mitad de los dias) y 3 (casi
todos los dias), por lo que el puntaje total va en un rango de 0 a 27. La gravedad de los sintomas
puede organizarse en 4 categorias: 0-4 (minimo), 5-9 (leve), 10-14 (moderado), 15-19 (moderado
a grave), 20-27 (grave). El PHQ-9 se desarroll6 como una herramienta de tamizaje, siendo los
puntajes de corte recomendados entre 8 y 11 para un probable caso de depresién mayor.

Inventario de Escala de Estrés percibido

La Escala de Estrés Percibido - Perceived Stress Scale (PSS) — version completa 14 items.
Version esparfiola (2.0) de la Perceived Stress Scale (PSS) de Cohen, S., Kamarck, T., &
Mermelstein, R. (1983), adaptada por el Dr. Eduardo Remor. Las preguntas en esta escala hacen
referencia a sus sentimientos y pensamientos durante el ltimo mes. En cada caso, se debe indicar

con una “X” cémo la persona se ha sentido o ha pensado en cada situacion. La Escala de Estrés



UNQ/_I_ER§IDAD

AUTONOMA
DELCARIBE
ercibido (Perceived Stress Scale, PSS) Esta escala es un instrumento de autoinforme que evalla

BT TIIVET OC estres percibido durante er urimo mes, consta de 14 ftems (Tabla 1) con un formato de

respuesta de una escala de cinco puntos (0 = nunca, 1 = casi nunca, 2 =de vez en cuando, 3 = a
menudo, 4 = muy a menudo). La puntuacion total de la PSS se obtiene invirtiendo las
puntuaciones de los items 4, 5, 6, 7, 9, 10 y 13 (en el sentido siguiente: 0=4, 1=3, 2=2, 3=1y
4=0) y sumando entonces los 14 items. La puntuacion directa obtenida indica que a una mayor
puntuacion corresponde un mayor nivel de estrés percibido.

7.4 Poblacion

10 Cuidadores de nifios con diagnostico de trastorno neurodesarrollo en un rango de edad
de 28 a 40 afios del centro CISADDE (Centro de integracion sensorial para el autismo y desordenes
del desarrollo).

7.5 Muestra

Para seleccionar a los participantes se empleara un muestreo no probabilistico por

conveniencia, el cual la muestra se elige de acuerdo con la conveniencia de investigador, ya que
esta le permite elegir de manera arbitraria cuantos participantes puede haber en el estudio

(Gonzales, 2021). Teniendo en cuenta lo anterior se escogen a los cuidadores de los nifios con
TND a los que tengamos accesibilidad, mayor proximidad y que deseen en su totalidad.
Participaran 10 Cuidadores de nifios diagnosticados con TND del sexo mujer (Madres) en un
rango de edad de 28 a 38 afios del centro CISADDE (Centro de integracion sensorial para el

autismo y desordenes del desarrollo).
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de integracion sensorial para el autismo y desordenes del desarrollo (cisadde) ya que estaba la
poblacién que se necesitaba para dicha investigacion, se envio la solicitud y permiso en este
lugar, al paso de unos dias. recibimos la aceptacion por parte del centro integral y se lograron
contactar con 10 cuidadores de nifios con trastornos neurodesarrollo se hizo la socializacion del
consentimiento informado para después contactarlos por medio de WhatsApp Yy asi proceder a
enviar las tres pruebas, dichas pruebas las realizaron de forma colaborativa, entusiasta.

Después de la aplicacion de las pruebas se procede a la tabulacion en tablas de Excel por
cada una y asi poder tener el resultado de la investigacion realizada.
8. Resultados

Resultados Nifios con Diagnostico Neurodesarrollo

Cuestionario Sobre la Salud del Paciente-9 (PHQ-9)

Niveles de Depresion de padres de nifios con Trastorno

Neurodesarrollo (TN)

Validos Frecuencia Porcentaje
Leve 1 10
Moderado 9 90
Grave 0 0
Total 10 100,0
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En los niveles de depresion leve el 10% se obtuvo en 1 cuidador, el nivel moderada se

obtuvo o en 9 cuidadores'y el nivelalto en ningun cuidador. .

Niveles de Depresion de padres de nifios
con Trastorno Neurodesarrollo (TND)

y

m Leve = Moderado Grave

Prueba Inventario de Ansiedad Estado-Rango ((State-Trait Anxiety Inventory, STAI)

Niveles de Ansiedad de padres de nifios Trastorno

Neurodesarrollo (TN)

Validos Frecuencia Porcentaje
Alto 0 0
Moderado 9 90
Bajo 1 10

Total 10 100,0
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ontuvou, Y7 en

culdadaores

Niveles de Ansiedad de padres de
ninos Trastorno Neurodesarrollo

m Alto = Moderado

Estrés Percibido

Bajo

y

el nivel

Trastorno Neurodesarrollo

Niveles de Estrés percibido de padres de nifios con

Validos Frecuencia Porcentaje
Bajo 0 0
Moderado-medio 4 40
Alto 6 60
Total 10 100,0

alto

los niveles de ansiedad rasgo alto el 0,1% se obtuvo en 1 cuidador, el nivel moderado se

ninguno.
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En los niveles de estrés percibido se obtuvo un nivel bajo de 0% se obtuvo en O cuidador,

el nivel modio se obtuvo 40% en 4 cuidadores y el nivel alto 60% en 6 cuidadores.

Niveles de Estrés percibido de padres
de ninos con Trastorno Neurodesarrollo

= Bajo Moderado-medio Alto

Resultados Nifios sin Diagnostico de Trastorno Neurodesarrollo

Prueba Inventario de Ansiedad Estado-Rango ((State-Trait Anxiety Inventory, STAI)

Niveles de Ansiedad de padres de nifios no diagnosticado con

Trastorno Neurodesarrollo

Validos Frecuencia Porcentaje
Alto 1 10
Moderado 5 50

Bajo 6 60
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S
%
g

En los niveles de ansiedad en cuidadores de nifios sin diagndstico neurodesarrollo se obtuvo
rasgo alto el 10% se obtuvo en 1 cuidador, el nivel moderado se obtuvo 50% en 5 cuidadores y el

nivel bajo 10% en 1 cuidador.

Niveles de Ansiedad de padres de nifios no
diagnosticado con Trastorno
Neurodesarrollo

/

L] Moderado = Bajo

Cuestionario Sobre la Salud del Paciente-9 (PHQ-9)
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Niveles de depresion de padres de nifios no diagnosticado con
| Trastorno Neurodesarrolo oo,
Validos Frecuencia Porcentaje
Alto 10 1
Moderado 0 0
Bajo 0 0
Total 10 100,0

En los niveles de depresion en cuidadores de nifios sin diagnostico neurodesarrollo se
obtuvo nivel leve el 100% en 10 cuidadores, el nivel moderada se obtuvo 0 % en O cuidadores y

el nivel grave 0% en O cuidador.

Niveles de Ansiedad de padres de nifios
no diagnosticado con Trastorno
Neurodesarrollo (TN)

= Alto = Moderado Bajo

Estrés Percibido
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Niveles de Estrés percibido de padres de nifios no
| diagnosticado con TTastorno Neurodesarrono (1N -
Validos Frecuencia Porcentaje
Alto 1 10
Moderado 6 60
Bajo 3 30
Total 10 100,0

En los niveles de estrés percibido se obtuvo un nivel bajo de 30% se obtuvo en 3 cuidadores,

el nivel medio se obtuvo 60% en 6 cuidadores y el nivel alto 10% en 1 cuidador.

Niveles de Estrés percibido de padres de
nifios no diagnosticado con Trastorno
Neurodesarrollo (TN)

y

m Alto = Moderado Bajo



UNQgR§IDAD

=x i) AUTONOMA
@ DELCARIBE
9.Discusion

IO =,

El primer objetivo de esta investigacion fue describir la depresion en cuidadores de nifios
con trastornos del neurodesarrollo en la Fundacion Centro de Integracion Sensorial para el Autismo
y Desordenes del Desarrollo (Cisadde). En nuestro estudio, se observé que un 0,1% de los
cuidadores presentaron niveles de depresion leve, es decir, una persona de un total de 10.
Asimismo, el 0,9% de los cuidadores, equivalente a 9 individuos, mostraron signos de depresion
moderada. Es importante destacar que ningln cuidador alcanzo niveles altos de depresion, lo que
indica una situacion alentadora en términos de salud mental. Sin embargo, es crucial reconocer que
la depresion en cuidadores a menudo es un fendbmeno multifactorial que se pasa por alto. Esta
condicion puede surgir como resultado de la sobrecarga emocional y fisica que enfrentan los
cuidadores, quienes, en numerosas ocasiones, ven comprometida su capacidad para cuidarse a si
mismos ante las demandas que conlleva el cuidado de un nifio con un trastorno del neurodesarrollo

(Posar & Visconti, 2017, p. 15).

Segun el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-V, 2022), los
trastornos del estado de animo son un grupo de afecciones caracterizadas por una desregulacion

disruptiva del mismo. Dentro de esta categoria, se identifican varios trastornos, tales como:

e Trastorno depresivo mayor
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e Trastorno depresivo persistente o distimia

e Trastorno disforico premenstrual

e Trastorno depresivo inducido por sustancias/medicamentos

e Trastorno depresivo debido a otra afeccion médica.

Cada uno de estos trastornos presenta caracteristicas distintivas, pero comparten sintomas
comunes como un estado de animo triste, irritabilidad y cambios somaticos, asi como alteraciones
cognitivas que afectan la funcion diaria del individuo. La diferenciacidn entre estos trastornos se
realiza en funcion de su etiologia y duracion, lo que resulta fundamental para establecer
intervenciones adecuadas y personalizadas que aborden las necesidades particulares de los
cuidadores. En este contexto, es esencial fomentar una mayor conciencia sobre la salud mental de
los cuidadores, asi como implementar estrategias de apoyo que les permitan manejar la carga

emocional asociada con el cuidado de nifios con trastornos del neurodesarrollo.

9.2 Ansiedad

El segundo objetivo de esta investigacion fue describir el nivel de ansiedad presente en los
cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo en la Fundacion Centro de Integracion
Sensorial para el Autismo y Desordenes del Desarrollo (Cisadde). En el anélisis realizado, se

identificé que un 0,1% de los cuidadores presento niveles altos de ansiedad rasgo, lo que



UNB/_I_ER§IDAD

AUTONOMA
DELCARIBE
corresponde a un solo cuidador. Por otro lado, un 0,9% exhibié niveles moderados de

e ansleaaq, €5 decir, Nueve culoaaores en total, mientras que ningln cuidador registré un nivel de

ansiedad alto, representando un 0%. Estos hallazgos subrayan la importancia de abordar las
estrategias de apoyo para los cuidadores, considerando que su bienestar emocional es crucial para

el cuidado efectivo de los nifios a su cargo.

Albano y Silverman (2017) describen la ansiedad como una emocion que se manifiesta
como un estado desagradable de agitacion interior, caracterizada por sentimientos subjetivos de
temor relacionados con eventos anticipados. Este estado emocional puede acompafarse de
conductas nerviosas, como caminar de un lado a otro, asi como de quejas somaticas y preocupacion
constante (p. 34). La comprension de la ansiedad en los cuidadores es fundamental, ya que su
gestion efectiva puede influir no solo en su salud mental, sino también en la calidad del cuidado

que brindan.

Es importante observar que el comportamiento de los padres y cuidadores tiene un impacto
significativo en el manejo de los trastornos del neurodesarrollo (TND). Segin Zambrano et al.
(2018) algunos padres, a través de sus reacciones y estrategias, pueden llegar a fomentar conductas
disfuncionales en sus hijos. Sin embargo, cuando cuentan con la orientacion adecuada y el apoyo
necesario, estos mismos padres pueden ser un agente de cambio positivo al modificar ciertas
conductas y promover un entorno mas propicio para el desarrollo de sus hijos (p. 21). Esta dindmica

resalta la necesidad de proporcionar recursos y capacitacion a los cuidadores para que puedan
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gestionar de manera mas efectiva la ansiedad y las incertidumbres que surgen en el contexto

HEI cmﬂaﬂo ﬂe ninos con D,

De acuerdo con el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5,
2022), el trastorno de ansiedad generalizada (TAG) es una condicibn comun que afecta
aproximadamente al 3% de la poblacién en un periodo de un afio, siendo mas prevalente en mujeres
que en hombres, en una proporcion de dos a uno. Aunque el TAG suele manifestarse en la edad
adulta, puede comenzar en cualquier etapa de la vida y, generalmente, se desarrolla de manera
cronica. Este trastorno se asocia frecuentemente con una discapacidad funcional significativa y con
una disminucion notable en la calidad de vida de quienes lo padecen. Asi, el reconocimiento y
tratamiento oportuno de la ansiedad en cuidadores es esencial para mejorar su bienestar y, por ende,

la calidad del cuidado que pueden ofrecer a los nifios con trastornos del neurodesarrollo.

9.3 Estrés Percibido

El tercer objetivo de esta investigacion fue describir el estrés percibido en cuidadores de
nifios con trastornos del neurodesarrollo en la Fundacion Centro de Integracion Sensorial para el
Autismo y Desérdenes del Desarrollo (Cisadde). Los resultados obtenidos revelaron una
distribucién interesante en los niveles de estrés percibido: un 0,3% de los cuidadores reportd un
nivel bajo de estrés, correspondiente a tres cuidadores; un 0,6% alcanzé un nivel medio, que se
reflejo en seis cuidadores; y un 0,1% se clasifico con un nivel alto de estrés, asociado a solo un

cuidador. Estas cifras sugieren que la mayoria de los cuidadores experimentan un nivel de estres
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manejable, aunque es crucial no subestimar la importancia de los cuidadores que enfrentan

NIVEles Mas aros Je estres Y SusS necesioades espeC|||cas de apoyo.

Es fundamental considerar que, como sefiala Cossio y Castafio (2019) los niveles de estrés
no dependen Unicamente de la patologia del nifio, sino que estan influenciados por una variedad de
factores relacionados con los padres. Aspectos como la personalidad, la psicopatologia, la calidad
de la relacion de pareja y la capacidad para manejar situaciones estresantes pueden jugar un papel
crucial en la percepcion del estrés. Ademas, variables contextuales, como el apoyo social y la
situacién econémica, pueden contribuir significativamente a la modulacion del estrés percibido en
los cuidadores (Romero et al., 2020, p. 21). Esto pone de relieve la complejidad del bienestar

emocional de los cuidadores y la necesidad de enfoques holisticos para su apoyo.

Asimismo, la investigacion de Arevalo, Aguilar y Vargas (2019) destaca que el nivel de
estrés que experimentan los padres de nifios con trastornos del espectro autista (TEA) depende en
gran medida de los sistemas de apoyo Yy recursos externos disponibles. Este hallazgo indica una
relacion inversa entre el apoyo social y el nivel de estrés, sugiriendo que los cuidadores que cuentan
con un robusto sistema de apoyo tienden a experimentar menos estrés. Es imperativo que las
intervenciones destinadas a apoyar a los cuidadores incluyan no solo recursos educativos y
terapéuticos, sino también el fortalecimiento de redes de apoyo social que puedan aliviar la carga
emocional y promover un entorno mas saludable tanto para los cuidadores como para los nifios

bajo su cuidado.
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Segun Enriquez et. al (2022) los cuidadores primarios de nifios con TND usualmente
reportan altos niveles de frustracion en sus intentos de manejar y controlar su conducta, lo que
repercute en su adaptacién, afrontamiento y calidad de vida. Los profesionales de la Enfermeria
constituyen un eslabén importante en el equipo de salud y tienen el encargo social de cuidar la
salud de las personas, familias y comunidades. De esta manera resulta necesario que contribuyan
al fomento de intervenciones educativas en la comunidad, que favorezcan la adaptacion,

afrontamiento y calidad de vida en los cuidadores primarios (p.9)

Segun Grau (2006), las madres con nifios con TND suelen ser mas depresivas, tienden a
mostrar mas los efectos negativos, ser mas criticas, responder menos y mostrar menor eficacia en
la resolucion de conflictos y en el mantenimiento de la disciplina e imposicidn de limites. También
se ha percibido que hablan menos con sus hijos, expresan mayor emocionalidad en situaciones de

estrés, con lo cual ensefian a sus hijos a sobreactuar ante situaciones incluso de estrés moderado.
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10. Limitaciones

Durante la realizacion de esta investigacion, se identificaron ciertas limitaciones. En primer
lugar, el tamafio de la muestra resulté ser muy reducido, lo que dificulté la identificacion de
relaciones significativas en los datos analizados. Los resultados obtenidos se encontraron

frecuentemente en el limite de la significancia estadistica.

Asimismo, la recoleccion de informacion presento dificultades, ya que se llevo a cabo a
través de WhatsApp. En ocasiones fue necesario contactar a los cuidadores por teléfono para
recordarles que debian completar las pruebas mediante un enlace, ya que algunos mostraban

desconfianza al abrirlo a través de ese medio.

Para futuras investigaciones, se sugiere ampliar el tamafio de la muestra. Ademas, podria
ser interesante trasladar este estudio al ambito practico, con el fin de demostrar el cumplimiento de

cada uno de los objetivos establecidos en la investigacion.

Conclusion
Las conclusiones de un estudio que busca describir la salud mental en cuidadores de nifios
con trastornos del neurodesarrollo, como se plantea en los objetivos generales y especificos

mencionados, podrian abarcar los siguientes puntos:
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-Impacto en la Calidad de Vida: Es probable que la salud mental de los cuidadores afecte

St canaad de vida general, mciuidas sus reraciones mterpersonales, habilidades para trabajar y

desempefio en otras areas de su vida.

-Necesidad de Apoyo y Recursos: Segun los hallazgos, podria ser fundamental que se
implementen programas de apoyo dirigidos a cuidadores, que incluyan recursos para el manejo del
estrés, atencion psicoldgica y grupos de apoyo, con el fin de mejorar su bienestar mental y

emocional.

-Importancia de la Deteccion Temprana: La identificacion temprana de problemas de salud
mental en cuidadores puede ser clave para mitigar sus efectos y fomentar unas mejores estrategias

de afrontamiento, beneficiando tanto a los cuidadores como a los nifios bajo su cuidado.
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