


VNIVERSITAT [ /
B VALENCIA [@HJ]

FFacultat de Psicologia i | ogopédia

Departamento de Personalidad, Evaluacién y Tratamientos Psicolégicos

VNIVERSITAT

TN

BGVALENCIA

TESIS DOCTORAL

PAPEL DE LAS VARIABLES POSITIVAS EN LA SALUD DE CUIDADORES DE
PERSONAS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Doctoranda: Raquel Herrero Lladré

Directora: Dra. Amelia Diaz Martinez
Programa de DOCTORADO 3150
Psicologia Clinica y de la Salud

(Ciencias de la Salud)

Valencia, mayo 2024






AGRADECIMIENTOS

Deseo en primer lugar, expresar mi satisfaccién por contar con el asesoramiento de la
Dra. Amelia, quien con tanta dedicacidn y paciencia ha dirigido durante afios, esta investigacion
gue actualmente presento. Su entrega en los temas que tratamos me hizo ampliar el horizonte
de mis conocimientos y comprender la relevancia del contenido, asi como continuar aun cuando

las circunstancias, no eran favorables, gracias a sus siempre palabras de aliento.

A todas las compaiieras de profesidon, que me he cruzado durante este camino de
aprendizaje, en especial a Marian, que desinteresadamente, me ayudd desde el principio a

adentrarme en este sorprendente mundo del Autismo.

A las personas de mi entorno cercano, a mis padres y amigos, en especial a José, que
entendieron la importancia de la tarea a la que me entregaba y con su comprensién y apoyo
constante, me han proporcionado el soporte necesario, para que pudiera cumplir con este

objetivo.

A Elsa, mi sobrina que, con su inocencia y alegria, durante los momentos mas duros del

desarrollo de este documento, siempre ha conseguido sacarme una sonrisa.

A todos los familiares de personas con TEA, tanto a los que participaron como a los que
no, por manifestar con sus cuidados la importancia de esta tarea y confiarme un poco de su

valioso tiempo.

A todos los expertos en los que he buscado conocimiento, me han hecho sentir

acompafada en mis creencias profesionales.

Y por ultimo, a ti Chloe, espero poder seguir mostrandote, que el trabajo duro y la

constancia, hardn que consigas todo lo que te propongas en la vida.






INDICE

1.

1.1

1.2

1.5

2.1

2.2

2.3

2.4

2.5

2.6

3.1.

3.2.

INTRODUGCCION ....oiitiiiiieiieeeiieeieeeiteeteeeveesaeeenseesssaeseeseneesseessseeneens 1
TaY i foTe T8 ToT o1 o] o [N 3
Trastornos del Neurodesarrollo ....c.e e iiiiininiiiiiir e eaeaes 4
.2.2 Incidencia y prevalencia de los trastornos del neurodesarrollo ................ 5
El Trastorno del Espectro Autista (TEA) ... eieiiiiiiiieeieeeeeeeeeaeee e 6
.3.1  Breve resefa histdrica sobre el Trastorno del Espectro Autista............. 6
3.2 QuéeselTrastornodel Espectro Autista.....ccooveiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieenne, 9
.3.3 Epidemiologiay COSte ECONOMICO ..cuiviiiniiiiiiiiiieiieiieee e eeaeenenns 10
3.4 FACTOreS dE MESE0 . iuiuiuieieititiiiiiiiiteteetitenenenretaeeneneneneenenenens 11
3.5  Diagnostico delTrasStOrNO cou.eu e ieeeeeiiieieeieeiee e ee e eeeeeeeaeneenns 13
3.6 Criterios DiagnOStiCOS .cuiuiuiii it e e et e e e e e e 15
Los cuidadores familiares de personas TEA.....ccvviiiiiiiiiiiiineieieereneneans 19
4.1 Elmodelodeestrésde Pearlin . ..cccoiuiiiiiiiiiiiiiiiiinrr e 22
.4.2  Aspectos positivos y negativos en el cuidado de un familiar con TEA...24
.4.3 Aspectos negativos en cuidadores familiares........cccoevvviiiiniiinnnnn.n. 25
4.4 Aspectos positivos en cuidadores familiares. ......cccoevveveviiiniiinininanenn. 35
(0] o) (=10} TN =N a1 o) (=1 TN 554
METODO .. .uiiiiiiieeiiee ettt eeitee ettt e et e e eateeeeaaeesveeesaseeeaseeenseeeesseeensaeens 597
[aYdgoTe [8TeTed o] o PP UP PP RPPP 61
D E1=] 3 (o T PSPPSR PPN 61
DICTTod g oTel o] Mo Lol F= I a g 10 =TS { £ R 61
INStruMENTOs UtIliZAdOS c.uiuiniiiiiiiicce e e e aas 68
ProCedimiEnto c.cu e e e e e e e e eetetetereeaaeaaasnnananannns 75
ANALISIS €StadiSTiCOS .ivniniiiiiiii i 76
RESULTADOS . ...ttt e et e et e et e e e e e e s ae e e aaaanens 79
TaYdgeTe [WToT o1 1o ] o [ 81

EstadistiCOS dESCIIPTIVOS c.uuuiniiiiiieiieie et e e e e e e e e ens 81



3.3. Analisis diferenciales en las variables categoriales.......cc.cceeeveieennnen.n. 83

3.4. Analisis diferenciales entre los percentiles 25 y 75 en variables asociadas
A 12 PSICOLOZIA POSITIVA ..evneniiiieieeiei et e e e s e e e eaenens 100
3.5. Analisis correlacionales entre las variables dependientes................... 116
3.6. Analisis de MediaCion .......ciuiiuiiiiiii e 118

3.6.1. El papel mediador de las horas al dia cuidando entre el género y la carga

[01=] o710 [ - TN PP PP PP PPN 119

3.6.2. El papel mediador de carga percibida entre el género y malestar

05T [od0] VoY= { o] F TP POTPPN 120

3.6.3. El papel mediador de carga percibida entre las horas al dia de cuidado y

(e FE1 (151 €= T o 7 o] Lo =4 o o TN 121

3.6.4. Mediacién multiple serial de horas de cuidado y carga percibida entre

géneroy malestar PSICOLOZICO. c.iuiininiiiiiii e e e eens 122

3.6.5. El papel mediador de satisfaccién con la vida entre las horas de cuidadoy

la carga PerCibida. ..ottt e et e e e 123

3.6.6. Mediacién multiple serial de Satisfaccién con la Vida y Carga Percibida

entre Horas de Cuidado y Malestar PSiCOlOZICO.......viviniiiiiiiiiiiiiiiieii e enanes 124

3.6.7. El papel mediador de la calidad de vida entre las horas de cuidado y la

(oF= f=£= I o 1=1 ¢ o71 o] T - [P PPN 126

3.6.8. Mediacién multiple serial de Calidad de Vida y Carga Percibida entre Horas

de Cuidado y Malestar PSICOLOZICO....cciuiiiiniiiiiiieiece e 127

3.6.9. El papel mediador del Apoyo Social entre Horas De Cuidado y Carga
(=T ]| o] o - AR 128

3.6.10. Mediacién multiple serial de Apoyo Socialy Carga Percibida entre Horas de

Cuidado y Malestar PSICOLOZICO «.cuiuiiiniiiiiiiiriieieiete et ee e e e e ee e e eneanes 129

3.6.11. El papel mediador de Resiliencia entre las Horas de Cuidado y la Carga

oY (ol o] Lo F- TP PP PP PP PRSP 131



3.6.12. Mediacién multiple serial de Resiliencia y Carga Percibida entre Horas de

Cuidado y Malestar PSICOLOZICO ..uuiuiiiiiieiiiiiiee ettt et e e e e e eneanas 132

3.6.13. El papel mediador del Malestar Psicolégico entre Género y Comida

= 0 Y03 [ 1 = 1 S 133

3.6.14. Elpapel mediador de la Carga Percibida entre Horas de Cuidado y Comida

[ 0 Yo [0 1 = 1 S 135

3.6.15. El papel mediador del Malestar Psicologico entre Horas de Cuidado y

(@700 01 Te P11 =1 g 1o o3 [ s = 1 VAN 136

3.6.16. Mediacién multiple serial de Carga Percibida y Malestar Psicolégico entre

Horas de Cuidadoy Comida EmMoGCIional ......e.eiiiiiiiiiiiiiiiiciiecc e cceeeeeans 137
4. DISCUSION ...ttt stte ettt st sbe ettt et sie et e b et saeenbeeneeas 139
4.1 INErOAUCCION ...uiiiiiiiii e 141
4.2 DiSCUSION ..ttt ettt et et e e e e et e e e e s e eanananns 141
4.3 Ambito de aplicacion de la investigacion ..........cccovvveeeeeeeeiineeeeeeeeennes 157
4.4 (I Tg pT1c=Ted[o] o 1Y J O OO P PP ORPPPPPRPPINt 158
4.5 CONCLUSION ..cuuiiiiiiiiiiiiici e 159
5. BIBLIOGRAFIA ...ttt ettt et 161

6. ANEXO T oo 222



INDICE DE FIGURAS

Figura 1.1. Modelo de Estrés Aplicado al Cuidado de Pearlin. ......c..cccccevvvenennnen.n. 22

Figura 2.1.: Representacidon del porcentaje de cuidadores familiares seglin el

género. 62
Figura 2.2.: Representacion del porcentaje de cuidadores segun la edad ............ 63

Figura 2.3.: Representacion del porcentaje de cuidadores segun el nivel de

ST 1 (B o 110 = T 63

Figura 2.5.: Representacion del porcentaje de cuidadores segun el tiempo como

(o8 |0 F= Lo [ Y ZAN 64

Figura 2.6.: Representacion del porcentaje de cuidadores segun las horas de

(o1 U] To F=Yo LY /o [ £ T 65

Figura 2.7.: Representacién del porcentaje de cuidadores segun la percepcion de la

ST 1 LU I 1T Lo = TR 65
Figura 2.8.: Representacion del porcentaje de cuidadores segun elvinculo......... 66

Figura 2.9.: Representacion del porcentaje de las edades de las personas cuidadas

66

Figura 2.10.: Representacion del porcentaje segun el tipo de trastorno de la persona

(o] 81T F= T F- SN 67
Figura 3.1. Mediacion de Horas de Cuidado entre Género y Carga Percibida...... 119
Figura 3.2. Mediacion de Carga Percibida entre Género y Malestar Psicolégico..120

Figura 3.5. Mediacion de Carga Percibida entre Horas de Cuidado y Malestar

PSICOLOGICO ouiniiiiiiiieie e et e e et et et e e e et e e e et e e e e aans 121

Figura 3.3. Mediacién multiple de Horas de Cuidado y Carga Percibida entre Género

Y Malestar PSICOLOZICO ..uuiuiiiiiiiiieii ittt e e e e e e e e e e e e enaans 122

Figura 3.7. Mediaciéon de Satisfacciéon con la Vida entre Horas de Cuidado y Carga

(=Y (] | 0} (o = T 123



Figura 3.8. Mediacion multiple de Satisfaccién con la Vida y Carga Percibida entre

Horas de Cuidado y Malestar PSiCOLOZICO .....iuiuiininiiiiiiiiiii e 125

Figura 3.9. Mediacién de Calidad de Vida entre Horas de Cuidado y Carga Percibida
126

Figura 3.10. Mediacién multiple de Calidad de Vida y Carga Percibida entre Horas
de Cuidado y Malestar PSICOLOZICO.....cuiuiiiniiiiieieee e 127

Figura 3.11. Mediacion de Apoyo Social entre Horas de Cuidado y Carga Percibida
128

Figura 3.12. Mediacién multiple de Apoyo Social y Carga Percibida entre Horas de

Cuidado y Malestar PSICOLOZICO ..cuiuiiniiiiiiiiiiieii et ce et ee e e e e e e eneanas 129

Figura 3.13. Mediacién de Resiliencia entre Horas de Cuidado y Carga Percibida

131

Figura 3.14. Mediaciéon multiple de Resiliencia y Carga Percibida entre Horas de

Cuidado y Malestar PSICOLOZICO ...uiuiiiniiiieieeie ettt e e e e e e e anas 132

Figura 3.15. Mediacion de Malestar Psicolégico entre Género y Comida Emocional

134

Figura 3.16. Mediacion de Carga Percibida entre Horas de Cuidado y Comida

EMOCIONAL ettt ettt e e e e et e e e e eaas 135

Figura 3.18. Mediacién multiple de Carga Percibida y Malestar Psicoldgico entre

Horas de Cuidadoy Comida EmMocCional ......e.einiiiiiiiiiiiiiiiiieeccccceeeeeans 137



INDICE DE TABLAS

Tabla 2.1. Distribucion del numero de cuidadores segun cuidan a un familiar con

deterioro en el lenguaje y/o intelectual........oouiiuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 68
Tabla 3.1. Estadisticos descriptivos de las variables categoricas ..........cceueunen..... 82
Tabla 3.2. Estadisticos descriptivos de las variables continuas ..............ccceueeee.e. 83
Tabla 3.3. Diferencias en funcion del GENero. .........cceeeieuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiciieeeeneee, 85
Tabla 3.4. Diferencias en funcioén de la salud fisica percibida. .........ccccccoveenne.n. 87
Tabla 3.5. Diferencias en funcién del malestar psicolégico. ......ccccvvveenvvienennnnn... 89
Tabla 3.6. Diferencias en funcién de la comida emocional. .........ccccceveuvieiinennen. 91
Tabla 3.7 Diferencias en funcion de los niveles de carga percibida...................... 93

Tabla 3.8. Medias, Desviaciones tipicas, ANOVA y Post hoc Bonferroni entre los

diferentes tipos de trastorno del espectro autista.......ccceveveviiiiiiiiiiiininininenenenne. 95

Tabla 3.9. Diferencias en funcién del tipo de deterioro (incluida la ausencia de

(o 1= (=1 o o) 1R 98

Tabla 3.10. Chi cuadrado entre los percentiles 25y 75 de SATISFACCION CON LA
VIDA 101

Tabla 3.11. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de
SATISFACCION EN LA VIDA ..ottt e e e e e e eeeaeeeee e 102

Tabla 3.12. Chi cuadrado entre los percentiles 25 y 75 de BENEFICIOS DEL
CUIDADO . ..ttt ettt ettt e e e et e e e e et et e et eaeasansaneanansaneenranenaens 103

Tabla 3.13. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de
BENEFICIOS DEL CUIDADO ...uiiiiiiiiiiiie ettt ee et teeeseseaeaeseanaaanans 104

Tabla 3.14. Chi cuadrado entre los percentiles 25y 75 de OPTIMISMO............... 105

Tabla 3.15. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de
(O] o N1\ 5] 1 [ 106

Tabla 3.16. Chi cuadrado entre los percentiles 25y 75 de HUMOR.................... 107



Tabla 3.17. tde Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25y 75 de HUMOR
108

Tabla 3.18. Chi cuadrado entre los percentiles 25y 75 de FELICIDAD ............... 109

Tabla 3.19. T de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de
= I 1 | I 72 I SRRt 110

Tabla 3.20. Chi cuadrado entre los percentiles 25y 75 de CALIDAD DE VIDA ..... 111

Tabla 3.21. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de
CALIDAD DE VIDA . ...ttt et et et e e e e e e e e e et s e s e e eaanans 112

Tabla 3.22. Chi cuadrado entre los percentiles 25y 75 de APOYO SOCIAL ......... 113

Tabla 3.23. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25y 75 de APOYO
SOCIAL 114

Tabla 3.24. Chi cuadrado entre los percentiles 25y 75 de RESILIENCIA............. 115

Tabla 3.25. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de

RESILIENCIA ...ttt ettt e et et e ea s e enaaen 116
Tabla 3.26. Analisis correlacionales .......ccceeuieiiiiiiiiiiiiiiee e 117
Tabla 3.27. Efectos iNdir@CtOS ....cvuiiuiiiiiiiiiiiiiiiii e 119
Tabla 3.28. Efectos iINAIr€CIOS ..euvvuiuiiiiiiiiiiiii e 120
Tabla 3.29. Efectos iNdIr€CIOS ....vuuiuiiniiiiiiiiiiiiiiiic e 121
Tabla 3.30. Efectos indirectos y comparacién de modelos de regresion ............ 123
Tabla 3.31. Efectos iNAIr€CIOS . .uvvuiuiiniiiiiiiiiiiiii e 124

Tabla 3.32. Efectos indirectos y comparacién entre los modelos de regresién ...125

Tabla 3.33. Efectos iNdIir€CIOS . ..vvuiuiiniiiiiiiiiiiiic e 126
Tabla 3.34. Efectos Indirectos y comparacion de modelos de regresion ............ 128
Tabla 3.35. Efectos iINAIr€CtOS «.uueuinieiiiei e 129
Tabla 3. 36. Efectos indirectos y comparacion de modelos de regresion............ 130
Tabla 3.37. Efectos iINAIr€CTOS «.uuvniniiiiieie et 131

Tabla 3.38. Efectos indirectos y comparacion de los modelos de regresion ....... 133



Tabla 3.39. Efectos INAIir€@CTOS . uueniniiieiee e 134
Tabla 3.40. Efectos INdir€CtOS ....ccuiuiiiiiiiiiiiiiiiiii e 135
Tabla 3.41. Efectos INAIir€@CtOS . uueniniiieiei e 136
Tabla 3.42. Efectos Indirectos y comparacion entre los modelos de regresion ...138

Tabla 4.1. Tabla resumen de los resultados de las comparaciones entre los

LT o1 L] (TR R YA A TS 148



1.INTRODUCCION






1.1 Introduccion

La crianza de los hijos puede aportar recompensas emocionales (Schoen et al., 1997),
satisfaccidn vital, sensacion de significado y sentido de la vida (Nelson et al., 2014). Sin embargo,
la crianza de un nifio con Trastorno del Espectro Autista (TEA) es mds compleja y desafiante. La
investigacidn reciente en una variedad de contextos geograficos y culturales sugieren que estos
padres a menudo experimentan niveles significativos de estrés, ansiedad y depresion en
comparacion con los padres de nifios neurotipicos (Al-Oran et al., 2022; Huang et al., 2014, Lai
et al.,, 2015; Tsermentseli & Kouklari, 2021). Diversos estudios vienen demostrando que
experimentar emociones positivas puede tener efectos beneficiosos para la salud (Cohen et al.,
2003; Danner et al., 2001; Futterman et al., 1994; Richman et al., 2005). Por ello con la presente
investigacidn nos proponemos investigar la influencia de las emociones positivas en la salud de

una muestra de cuidadores familiares de personas con trastorno del espectro autista.

En la primera parte de la investigacién empezamos definiendo los trastornos del
neurodesarrollo, asi como su incidencia y su prevalencia. A continuacion, nos centramos en el
trastorno del espectro autista (TEA), haciendo una breve resefia histdrica del trastorno,
describiendo que es el trastorno, su epidemiologia y coste econdmico, los factores de riesgo, el
diagnostico y los criterios diagndsticos, asi como también su evolucion. Seguidamente, nos
centraremos en este caso en los cuidadores familiares de personas con TEA, describiendo las
razones por las que el familiar decide cuidar a la persona con TEA, explicaremos el Modelo del
Proceso del Estrés de Pearlin. A continuacidn, entraremos de pleno en los aspectos positivos y
negativos en el cuidado de un familiar TEA, adentrdndonos en primer lugar de manera mas
especifica en las consecuencias negativas para la salud de los cuidadores asociadas al cuidado,
como son el estrés, la carga asociada al cuidado y la comida emocional. A continuacion,
pasaremos a describir los aspectos positivos en el cuidado de un familiar TEA, entraremos en
primer lugar de manera mas especifica en las emociones positivas, para pasar a describir la
relacién existente entre emociones positivas y salud. Y para terminar el punto dedicado a las
emociones positivas y variables asociadas, nos centraremos en las siguientes variables:
optimismo, humor, felicidad, satisfaccién con la vida, resiliencia, la importancia del apoyo social
y los beneficios del cuidado. Por Ultimo, se presentaran los objetivos e hipdtesis que vamos a

poner a prueba en este trabajo.



1.2 Trastornos del Neurodesarrollo

Segun el DSM-5 (APA, 2013) los Trastornos del Neurodesarrollo (TND), son un grupo de
afecciones con inicio en el periodo de desarrollo. Corresponde tanto a la maduracion de
estructuras nerviosas, como al aprendizaje producido por el nifio al descubrirse a si mismo y a
su entorno (Carlos-Oliva et al., 2020).Suelen aparecer en edades tempranas, normalmente antes
de que comience la etapa escolar. Y se caracterizan por dificultades en la evolucion motora,

cognitiva y/o del lenguaje (Galan-Lépez et al., 2017).

Los TND comparten las siguientes caracteristicas (APA, 2013; ICD-11):

e Su origen es multifactorial y resultante de la interaccion reciproca de factores genéticos
y ambientales.

e Seinician o se hacen evidentes en etapas temprana de la vida, habitualmente antes del
inicio de la escolaridad.

e Producen dificultades significativas en la adquisicion y ejecucién de funciones en una o
varias dreas del desarrollo generando déficit de funcionamiento personal, social,
académico u ocupacional, con la consiguiente alta vulnerabilidad psicoldgica.

e Presentan importantes diferencias en su frecuencia seguin sexo, ya que los hombres se
ven afectados en mayor proporcidn que las mujeres.

e Existe una elevada coocurrencia entre ellos y entre las dimensiones sintomaticas que los
constituyen.

e Tienen un curso crénico, con un impacto que suele durar hasta la edad adulta.

De acuerdo con la clasificacién de mayor uso en la actualidad, Manual Diagndstico y

Estadistico de Trastornos Mentales (DSM-5, 2013), componen este grupo:

e Discapacidad intelectual (Dl); retraso global del desarrollo (RDSM) o retraso psicomotor
(RPM).

e Trastornos de la comunicacién: trastornos del lenguaje (TL), trastornos del habla,
Trastorno de comunicacion social (TCS), disfluencia de inicio en la nifiez.

e Trastorno del espectro autista (TEA).

e Trastorno por déficit de atencién e hiperactividad (TDAH).



e Trastornos del desarrollo motor: trastorno del desarrollo de la coordinacién (TDC),
trastorno de movimientos estereotipicos, trastornos de tics, trastorno de Tourette (TT),
trastorno de tics crénicos (TTC), trastorno de tics transitorio.

e Trastornos especificos del aprendizaje (TAp).

De forma habitual, se superponen y resultan dificiles de diferenciar unos de otros, sobre
todo en los primeros afios de vida (Lopez & Forster, 2022). La identificacién temprana, es esencial
para asegurar una intervencién temprana intensiva, fundamental para un buen prondstico

(Carlos-Oliva et al., 2020).

1.2.2 Incidencia y prevalencia de los trastornos del neurodesarrollo

No es tarea sencilla tener una perspectiva temporal de las cifras de incidencia y prevalencia
de los TND; entre las razones para ello se encuenta la evolucién en la terminologia, en las
definiciones y criterios diagndsticos, la disparidad y diversidad en las metodologias usadas para
estimar prevalencias, las poblaciones estudiadas, las diferencias en los contextos sociales y
culturales (Lopez & Forster, 2022). Pese a estas dificultades, las estimaciones nos muestran que
alrededor de un 10% de la poblacidn infantil tiene diagndstico de uno o mas TND con el
consiguiente compromiso cognitivo, académico, conductual o de interaccién social (Zeidan et al.,

2022).

Segln Lépez & Forster, (2022) y en base a las cifras publicadas periddicamente por la Agencia
de Proteccion Ambiental de EE. UU., los diagndsticos de mayor prevalencia en nifios entre 5-17

afnos son:

¢ TDAH (Trastorno por Déficit de Atencidn e Hiperactividad): 10,7% (prevalencia en

aumento), varones 14,6%, nifias 6,5% (2,3:1).

¢ TAp (Trastorno Especifico del Aprendizaje): 8,8% (prevalencia estable), varones 10,3%,

nifias 6,3% (1,6:1).



¢ TEA (Trastorno del Espectro Autista): 2,8% (prevalencia en aumento), varones 3,8%,

nifas 1,1% (3,5:1).

¢ DI (Discapacidad Intelectual): 1% (prevalencia estable), varones 1,5%, nifias 0,9% (1,7:1).

¢ TDC (Trastorno del desarrollo motor): ha sido mostrado como uno de los TND mas

frecuentes con prevalencia de 5-6% en nifios en edad escolar.

1.3 El Trastorno del Espectro Autista (TEA)

1.3.1 Breve reseia histdrica sobre el Trastorno del Espectro Autista

La etimologia del término “autista” procede del griego autos y su significado es “encerrado
en si mismo”. La primera vez que se empled en el ambito psiquiatrico fue en 1911, introducido
por Eugen Bleuer, quien hizo mencién con el mismo a la alteraciéon del pensamiento y de la
socializacién en pacientes esquizofrénicos (Cabezas, 2002; Cabrera, 2007). Mas tarde, Leo
Kanner (1943), describid el trastorno de espectro autista como un “sindrome infantil precoz” tras
observary analizar a un grupo de nifios que presentaban una notoria diferencia conductual entre
nifios de su misma edad. Kanner marcd un antes y un después en el estudio de los desérdenes
psiquidtricos infantiles, pero cabe destacar que antes de él otros autores ya habian observado y
hablado sobre estas conductas en nifios/as. Entre esos autores destacan, segin Wing (1982),
John Haslam, Jean Marc Gaspard Itard y Lightner Witmer. Estos autores tienen en comun que
describieron a los individuos, sin reflexionar sobre si existian otras personas con problemas y

conductas semejantes (Rozental & Rozental, 1983).

Kanner (1943), ofrecia descripciones detalladas de la conducta de los once nifios/as,
separando un numero de rasgos de conducta inusuales, caracteristicas cruciales para el
diagnéstico: “Incapacidad durante la infancia para adoptar una postura de anticipacion previa a
ser cogido en brazos, incapacidad para usar el lenguaje para comunicarse, una excelente
memoria mecdnica, ecolalia retardada, incapacidad para usar conceptos abstractos o inversién
pronominal, un deseo angustioso de que todo se mantenga igual, monotonia en la actividad,
tendencia al panico o a la excitacion en situaciones insélitas, una ignorancia aparente a los

demas, incapacidad para jugar de forma imaginativa con juguetes o con otros nifios/as y, junto a
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todo lo anterior, una apariencia de serios trastornos intelectuales unidos a un desarrollo fisico

normal” (Wing, 1982).

Paralelamente al trabajo desarrollado por Kanner, en 1944, el pediatra austriaco Hans
Asperger publica su primer articulo sobre un grupo de individuos/as que presentan una conducta
similar, a la que denomina Sindrome de Asperger. Asperger delimité unos rasgos caracteristicos
como los mas destacables: “una aproximacién social a los demds ingenua e inadecuada;
intereses intensamente circunscritos a determinadas materias como los horarios de los
ferrocarriles, buena gramatica y vocabulario, pero una charla monétona utilizada en mondlogos,
no para conversaciones en dos direcciones; pobre coordinacién motriz; nivel de capacidad en el
limite, en niveles medios o superiores, pero frecuentemente con determinadas dificultades de

aprendizaje en una o dos areas; una considerable falta de sentido comun” (Wing, 1998).

Pese a las similitudes de los Trabajos de Kanner y Asperger, ambos desarrollaron su labor
sin tener conocimiento uno del otro, ya que el trabajo de Asperger no se dio a conocer hasta

varios afos después de su elaboracidn (Frith, 1991).

Respecto a la etiologia del trastorno, en las primeras décadas del siglo XX, y a raiz de que
Kanner publicara su primer articulo sobre «autismo infantil precoz», se consideré que el autismo
debia su etiologia a un aspecto emocional y no fisico, argumentado que se producia por el modo
en que los padres/madres educaban a sus hijos/as. Esto causé un gran impacto y preocupacion
en aquellas familias donde habia un nifio/a autista. Hasta la década de 1960 no comenzaron a
surgir ideas nuevas sobre el origen de los trastornos autistas. No fue hasta finales de este siglo,
cuando varios investigadores realizaron nuevas aportaciones de criterios diagnésticos como la
falta de contacto visual (Timbergen & Timbergen, 1972), la edad de inicio del trastorno anterior
a los 30 meses (Makita, 1966) y la conceptualizacion del trastorno como un sindrome
eminentemente conductual por la incapacidad manifiesta para establecer relaciones (Rutter,
1984). Estos trabajos promovieron el creciente conocimiento del modo en que funciona el
cerebro, demostrando que las causas son fisicas, sin relacién alguna con los métodos de crianza

de los padres/madres (Fritz, 1989).

Durante estas dos décadas, los sesenta y los setenta, se produjeron una serie de estudios
e investigaciones cientificas de gran importancia, como son las de Lorna Wing y Uta Frith: Wing

aportod contenidos sobre la epidemiologia del autismo, que le sirvid de base para su teoria del



espectro autista; y Frith aporté una orientacion evolutiva, que ayudd a esclarecer las
caracteristicas del desarrollo y a crear “la teoria de la mente”, de su alumno Baron-Cohen (1993).
Entre los setenta y los ochenta, se empezd a considerar la posibilidad de que el autismo de
Kanner formaba parte de un espectro muy amplio del trastorno autista. Esto se debio a diversos
estudios como el de Wing y Judith Gould, las cuales investigaron a todos los nifios/as de menos
quince afios que presentaran alguna discapacidad fisica o de aprendizaje o anomalias de
conducta leves y graves, en el barrio de Camberwell. Poco a poco las investigaciones clinicas
realizadas durante la década de los 80 fueron mostrando la gran heterogeneidad y variabilidad
del grado de afectacién, lo que confirmd, las diferencias entre las ideologias de los autores que

habian estudiado el trastorno.

Asi pues, se puede ver la historia etioldgica por medio de dos sistemas internacionales de
clasificacion de los trastornos psiquiatricos y de la conducta, como son la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (ICD), publicada por la Organizacién Mundial de la Salud, y el
Manual Diagnéstico y Estadistico (DSM) de la Asociacion Americana de Psiquiatria. Las primeras
ediciones de la ICD no nombraban el autismo. La octava edicién (1967) mencionaba sélo el
autismo infantil como una forma de esquizofrenia, y la novena edicidn (1977) lo incluia bajo el
encabezamiento de «psicosis infantil». La décima edicién de la ICD (1992) y la tercera (1980), la
tercera revisada (1987) y la cuarta (1994) del DSM lo definia como una disfuncién neuroldgica
cronica de base genética que se manifiesta en una triada de trastornos (triada de Wing):
interaccidn social, comunicacion y falta de flexibilidad en el razonamiento y comportamientos.
En el DSM III-R (APA, 1987), supuso una modificacién radical, no solo de los criterios sino también
de la denominacién. Se sustituyo autismo infantil por trastorno autista (Artigas-Pallares & Paula,

2012).

En los afios 1994 y 2000 aparecieron respectivamente el DSM-IV Y EL DSM-IV TR, en los
gue bajo la etiqueta Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD), englobaba cinco subcategorias
en las que incluia el Trastorno Autista (TA), el Sindrome de Asperger (AS), el Sindrome de Rett
(RTT), el Trastorno Desintegrativo Infantil (TDC) y el Trastorno Generalizado del Desarrollo No
Especificado (TGDNE). Mas recientemente el DSM-5 (APA, 2013), ha sustituido el término TGD
por el de Trastorno del Espectro Autista (TEA), una Unica etiqueta diagndstica, sin subcategorias,
considerando los sindromes anteriormente citados como manifestaciones diversas de un mismo
trastorno, excluyendo el (RTT) y el (TDC). De esta manera, se considera la sintomatologia del
(TEA) dentro de un continuo con tres niveles de severidad en la que se ve afectada su

an

funcionalidad indicdAndose como: “requiere apoyo” “requiere apoyo substancial” o “requiere
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apoyo muy substancial”. Ademas, con el paso del DSM-IV-R (APA, 2002) al DSM-5 (APA, 2013), el
TEA pasa de estar englobado en los trastornos de inicio en la infancia a englobarse en los
Trastornos del Neurodesarrollo (TND), en el cual las personas que lo presentan manifiestan de
forma persistente déficits sociales y de comunicacion, asi como intereses fijos y
comportamientos restrictivos y repetitivos. De esta manera, el DSM-5 (APA, 2013) retoma la
conceptualizacién de Lorna Wing (1979) que consideraba el autismo como la manifestacion de

gran cantidad de dimensiones alteradas con diferentes grados de afectacién.

1.3.2 Qué es el Trastorno del Espectro Autista

El trastorno del espectro autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo definido por
déficits en la comunicacién socioemocional y comportamientos restringidos o repetitivos, que
contintan a lo largo de la vida (APA, 2013). Los nifios con TEA pueden experimentar dificultades
de aprendizaje, como retraso en el habla y trastornos del lenguaje (Sun et al., 2023), también
puede haber dificultades con la reciprocidad social (Huang et al., 2017) y el funcionamiento
adaptativo (Towle et al., 2013). El TEA, coexiste en muchas ocasiones con otros trastornos o
dificultades (Simonoff et al., 2008). Algunos estudios han encontrado que un 70% de los
participantes con TEA presentaban comorbilidad con al menos un trastorno; de entre los mas
identificados podemos encontrar los Trastornos de Ansiedad (TA), Trastorno por Déficit de
Atencién con o sin Hiperactividad (TDAH), depresion, Trastorno Obsesivo-Compulsivo (TOC) y
Negativista-Desafiante (Hayes & Watson, 2013; Romero et al., 2016). Junto a los sintomas
nucleares, pueden aparecer otra serie de problemas de conducta asociados como trastornos de
la alimentacién, trastornos del suefo, hiperactividad, labilidad emocional, irritabilidad,
hipersensibilidad, desobediencia y agresividad. Estas caracteristicas estan relacionadas con la

rigidez y, por tanto, con la dificultad de adaptacién a nuevas situaciones (Hervas, 2016).

Aunque tradicionalmente se ha considerado que un elevado porcentaje de nifios con TEA,
que solia cifrarse en hasta el 75%, tenia asociada una discapacidad intelectual (Sigman & Capps,
1997), la actual concepcion del espectro ha rebajado notablemente esta cifra, asumiéndose que
los nifios con TEA pueden presentar rangos de Cociente Intelectual (Cl) muy dispares, que puede
ir desde una discapacidad intelectual grave hasta incluso presentar altas capacidades (Lord et
al., 2018). Pese a que en los criterios diagndsticos del DSM-IV-TR (APA, 2002) no se consideraba
un diagndstico comorbido de TEA y TDAH, numerosas investigaciones venian trabajando con la
hipétesis de que ambos diagndsticos pueden coincidir e incluso que comparten numerosos

sintomas que afectan a ambos trastornos (Hartman et al., 2016; Johnson et al., 2014; Van Steijn



et al., 2012.) Esto ha llevado a que el actual DSM-V si que considere la posibilidad de un
diagndstico comorbido (TEA+TDAH). Ademas, se han detectado factores biolégicos que pueden
provocar cierta vulnerabilidad a desarrollar trastornos emocionales en el autismo como la
ansiedad o episodios psicoticos transitorios, posiblemente derivados de la dificultad para
entender las perspectivas y estados mentales de los demas, asi como por una empatia deficitaria
(Jones & Klin, 2013). De esta manera, la presencia del TEA afecta a muchas areas y ambitos del
desarrollo y comporta unas caracteristicas y peculiaridades que afectan de gran manera a la
funcionalidad de la persona afectada y la familia o personas a su cargo y, por este motivo, es uno

de los objetos de investigacion mas estudiados.

1.3.3 Epidemiologia y coste econémico

En los ultimos afios hemos comprobado un aumento exponencial de los casos de TEA en el
mundo, si se hace un recuento desde el afio 2000, la prevalencia ha experimentado un
incremento del 178% (Moreno et al.,, 2022). La prevalencia a nivel mundial indica que
aproximadamente el 1% de la poblacion sufre de trastorno del espectro autista, lo que equivale
a alrededor de 75.000.000 personas (Zeidan et al., 2022). Segun la OMS, (2023) esta estimacion
representa una cifra media, pues la prevalencia observada varia considerablemente entre los
distintos estudios. Sin embargo, las cifras epidemiolégicas varian mucho y las comparaciones
entre estudios, a lo largo del tiempo, se ven comprometidas por el uso de metodologias muy
diferentes; procedimientos variables de muestreo, e incoherencias en la definicién de los casos
y los criterios de diagndstico. Ademas, las cifras basadas en el examen directo de las personas
producen estimaciones muy diferentes, y por lo general mucho mas bajas, que las obtenidas de
los registros de casos o derivadas de los puntos de corte de las pruebas (Fombonne, 2018). Esta
variacién responde a diferencias en los métodos de investigacion que se utilizan en cada pais
para estimar estas cifras, en las herramientas que se emplean para detectarlo y diagnosticarlo, y
en el tamafio de las muestras que se analizan en cada contexto (Lopez & Forster, 2022). Es asi
como la revisién de la literatura nos entrega prevalencias que oscilan en amplios rangos entre

diferentes paises y grupos, en su mayoria del mundo desarrollado (Francés et al., 2022).

Por ejemplo, El Centro de Control y Prevencion de Enfermedades (CDC), apunta que, 1 de
cada 36 menores en Estados Unidos, se encuentra en el espectro del autismo (Maenner et al.,
2023). En Europa, la informacién obtenida nos muestra, que residen aproximadamente cuatro
millones y medio de personas con autismo (Sacco et al., 2022). Y por ultimo en Espaniia, los datos

disponibles mas actualizados de esta base (IMSERSO, 2021), identifican a 127.612 personas con
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una valoracidn oficial de grado de discapacidad en la categoria de “trastorno del desarrollo”. Esta
categoria, incorpora a las personas con autismo que cuentan con un certificado de discapacidad.

De todas ellas, 29.992 (23,5%) son mujeres y 97.620 (76,5%) son hombres.

Por otro lado, la investigacién ha apuntado durante afios a que el TEA, afecta cuatro veces
mas a los individuos del género masculino en comparacidn con el género femenino (Honda et
al., 2005), y que, en el segundo caso, suelen producirse mas confusiones diagnosticas, la razon
gue parece subyacer a esta dificultad es que las mujeres podrian ser mas eficaces en el
aprendizaje de estrategias de compensacion que ayuden a enmascarar los déficits sociales y

adaptativos (Moreno et al., 2022).

Ademas de los efectos nocivos para la salud, los TEA conllevan considerables costes
econdmicos para las familias (Buescher et al., 2014; Knapp et al., 2009; Ganz, 2007; Jarbrink,
2007). Lavelle et al. (2014) estimaron los costes y gastos anuales de las familias con nifios con
TEA por asistencia sanitaria (hospitalizaciones, servicios de emergencia, de consulta),
escolarizacidon (publica, privada, centro especifico, aula especifica), atencién especializada
(terapias) y otros servicios, a través de los datos recogidos en la encuesta nacional de entrevistas
de salud (NHIS), en la encuesta del panel de gastos médicos (MEPS), de la agencia para la
investigacion y la calidad de la atencidon médica (AHRQ). El incremento econdmico que estimaron
era de unos 17.0005 anuales. Mientras que el coste estimado para salud suponia un 18% del
total, los costes registrados por la escolarizacion y servicios escolares especiales eran del 50%.
En general, solo unos pocos estudios han proporcionado una estima de los costes en las Ultimas

décadas (Lord et al., 2022).

1.3.4 Factores de riesgo

Los TEA tienen una gran heterogeneidad etioldgica, en la actualidad no es posible determinar
una causa Unica que explique su aparicidn. Asi pues, puede ser considerado como un trastorno
poligénico y multifactorial en el que cambios o variaciones genéticas de distintos tipos
interactuan con factores ambientales, lo que resultan en fenotipos especificos (Reynoso et al.,

2017).

Segln el DSM-5 (APA, 2013), las estimaciones de la heredabilidad del trastorno del
espectro autista varian entre el 37 y mas del 90%, basandose en las tasas de concordancia entre

gemelos. Actualmente, hasta el 15% de los casos de TEA parece asociarse a una mutacion
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genética conocida, siendo muchas las variables de novo, del nimero de copias y las mutaciones
de novo en genes especificos que se asocian al trastorno en las diferentes familias. Sin embargo,
incluso cuando el trastorno del espectro autista esta asociada a una mutacién genética conocida,
esta no parece ser completamente penetrante (es decir, no todos los individuos con la misma
anomalia genética desarrollaran un trastorno autista). El riesgo en la mayoria de los casos parece
ser poligénico, quizds con centenares de locus genéticos que realizan contribuciones
relativamente pequefias. No esta claro que estos hallazgos puedan aplicarse por igual a todas las
poblaciones raciales/étnicas, dada la limitada inclusion de comunidades de color en la

investigacion genética.

En la actualidad también se entiende claramente que el autismo es un trastorno del
neurodesarrollo, lo que significa que existen diferencias en el patron de desarrollo cerebral
desde el punto mas temprano. Por ejemplo, se ha documentado un sobrecrecimiento cerebral
temprano en los primeros 2 afios de vida (Courchesne et al., 2001) y en el desarrollo posterior

hay claras diferencias en la funcién y estructura del "circuito de empatia" del cerebro (amigdala,
corteza prefrontal ventromedial, unidn temporo-parietal, corteza orbitofrontal, corteza
cingulada anterior y otras regiones cerebrales) (Lombardo et al., 2011). También existen
diferencias en la conectividad entre las funciones de los I6bulos frontal y parietal que se cree
gue estan relacionadas con el estilo cognitivo, en particular una dependencia excesiva del

procesamiento de los detalles y una relativa dependencia insuficiente del procesamiento de la

informacion esencial u holistica (Belmonte et al., 2004).

La Guia “National Institute for Health and Care Excellence-NICE” (2017), aunque sefiala la
baja calidad de la evidencia encontrada, enumera los siguientes factores de riesgo para TEA que
son clinica y estadisticamente importantes: un hermano con TEA; historia parental de psicosis
tipo esquizofrenia, de trastorno afectivo o de otro trastorno mental o conductual; edad materna
y/o paterna por encima de los 40 afios; uso de valproato durante el embarazo; peso al nacer
inferior a 2.500 gr.; prematuridad (menor de 35 semanas); ingreso en una unidad de cuidados
Intensivos neonatal; presencia de defectos de nacimiento asociados a malformacién y/o
disfuncidon del sistema nervioso central, incluyendo pardlisis cerebral; género masculino;
amenaza de aborto de menos de 20 semanas, y residir en una capital o en un suburbio de una
capital. Igualmente sefiala con baja calidad de evidencia, la mayor prevalencia de TEA en algunas
enfermedades medicas: retraso mental, sindrome X fragil, esclerosis tuberosa, encefalopatia
neonatal/ encefalopatia epiléptica/espasmos infantiles, paralisis cerebral, sindrome de Down,

distrofia muscular y neurofibromatosis.
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1.3.5 Diagnostico del Trastorno

Es importante detectar y diagnosticar con precision a los niflos TEA lo antes posible, ya que
esto arrojara luz sobre sus puntos fuertes y desafios Unicos. En general, los padres se preocupan
por el desarrollo de su hijo o hija a los 18-24 meses de edad. En los paises menos desarrollados,
o en las poblaciones sin seguro médico o sin acceso a la atencidn sanitaria gratuita, es muy
probable que la edad de diagndstico sea mucho mas tardia (Fuentes et al., 2021). Cuando
hablamos de deteccién en TEA, se pueden establecer distintos niveles. En un primer nivel,
estaria la vigilancia del desarrollo mientras que, en un segundo nivel, estaria la deteccidn
especifica de TEA (Hervas Zuiiga., 2016). Pasando a un tercer nivel donde, una vez que se
sospecha la presencia de TEA, el nifio debe ser derivado para la realizacién de una evaluacién
multidisciplinaria por un equipo de profesionales con experiencia en TEA y con al menos un
profesional entrenado en el uso de los instrumentos estandarizados para el diagnéstico de estos
trastornos, como son; la Entrevista para el Diagnostico del Autismo (ADI-R) y la escala de
Observacién para el Diagndstico del Autismo (ADOS-2), asi como la descripcidn del perfil

individual del paciente (Carlos et al., 2013).

Por otro lado; el diagndstico del autismo en la edad adulta debe basarse en el autoinforme
y/o en datos de otras fuentes (por los padres u otro familiar), con el fin de tratar de garantizar
gue se incluya toda la informacidn pertinente (DSM-5., 2013). Por otra parte, en la edad adulta,
los sintomas de autismo pueden ser menos obvios que en la infancia; especialmente en aquellas
personas con buena capacidad cognitiva, que han desarrollado formas de sortear o disimular
algunas de sus dificultades. La informacion sobre contactos anteriores con servicios infantiles,
indicios de problemas anteriores, de desarrollo neuroldgico y la evaluacion del funcionamiento
actual (especialmente cuando la capacidad funcional no esta sincronizada con el nivel cognitivo),

también pueden ayudar a aclarar el diagndstico (Fuentes et al., 2021).

Seguln del DSM-5 (APA, 2013) el inicio del trastorno, en la mayoria de los casos, se asocia
a deterioros de las conductas criticas sociales y comunicativas en los dos primeros afios de vida.
Por otro lado, en casos raros se produce una regresion del desarrollo que aparece después de al
menos dos afios de desarrollo normal. Los primeros sintomas del trastorno del espectro autista
implican frecuentemente un retraso en el desarrollo del lenguaje, acompafiado a menudo por
falta de interés o interacciones sociales inusuales (p.€j., llevar a alguien de la mano sin intentar
mirarle) patrén de juego extrafios (p. ej., llevar juguetes de un lado a otro sin jugar con ellos) y

patrones de comunicacién inusuales (p.ej., saber el alfabeto, pero no responder a su propio
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nombre). Los sintomas a menudo son muy marcados durante la infancia temprana y en los
primeros afios escolares, con mejoria del desarrollo tipico en la infancia mas tardia, al menos en
algunas areas (p.ej., aumento del interés por la interaccién social). Aunque las personas que
reciben un diagndstico de TEA presentan sintomas que varian de unos casos a otros, hay una
serie de sintomas nucleares al trastorno. Los sintomas nucleares en el diagndstico aparecen en
el DSM-5 (APA., 2013) agrupados en dos dimensiones: comunicacién e interaccion social; y

patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses.

Comunicacion e interaccion social: Las deficiencias en la interaccién social puede ser
variada desde una ausencia de iniciacidon social, en la que la persona con TEA no habla o
interactla con otras personas, hasta un exceso de iniciaciéon social, llegando a ser incluso
desinhibidos en el contacto con personas desconocidas (Hervas Zufiiga., 2016). Las dificultades
comunes a todas las personas con TEA son las dificultades en el uso pragmatico de la
comunicacién (Norbury & Holloway., 2013). Asi como la falta de contacto visual también suele
ser un rasgo caracteristico de la presencia del trastorno (Sacrey et al, 2015). La reciprocidad social
estard afectada en mayor o menor grado, ya que, por las dificultades de entender las intenciones
o emociones de las otras personas, les cuesta adaptarse de una manera flexible a las necesidades
interactivas para que una comunicacién fluya adecuadamente. Las personas con TEA tienen
dificultades en la comunicacion e integracién de la comunicacién verbal y no verbal. Podriamos
decir que en los que tienen una marcada afectacion no verbal, no utilizan gestos en su
comunicacién, no cambian su expresién facial o no integran el contacto ocular como manera
comunicativa, los déficits relacionados con el autismo suelen ser mas visibles (Hervas Zuiiiga.,
2016). La expresion verbal puede estar afectada de manera determinante en algunas personas
con TEA, pero en otras no. Por ello, en el DSM-5 no es un criterio diagndstico de TEA, sino una

caracteristica asociada (APA, 2013).

Intereses restringidos y comportamientos repetitivos: El DSM-5 ha incrementado el
numero de estas conductas necesarias para el diagndstico, que pueden ocurrir en cualquier
momento de la vida. incluyéndose aqui los rituales verbales o conductuales. Esta inflexibilidad
del pensamiento puede causar irritabilidad o problemas de conducta (Rapi., 2007). Los rituales
autistas, sean verbales o conductuales, pueden provocar interferencia significativa en las vidas
tanto de las personas con autismo como de sus familias, y frecuentemente tienen un contenido
de repeticién o simetria (Hervas & Rueda., 2018). Presentan, ademas, intereses restringidos
entendidos como los intereses intensos y no funcionales de cualidad repetitiva y no social,

pueden pasar desapercibidos en los que son mas funcionales, como es el caso de las personas
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con TEA de alto funcionamiento (capacidad intelectual dentro de la normalidad) (Hervas Zuiiga.,
2016).

Entre las novedades en los criterios diagndsticos incluidos en la ultima edicién del DSM-5 (APA,
2013) respecto a la versidn anterior de este mismo manual, se encuentra la posible presencia de
alteraciones en el procesamiento sensorial. La presencia de alteraciones en el procesamiento e
integracion sensorial da lugar a bajos umbrales sensoriales auditivos, visuales, tactiles u olfativos,
en los que, por ejemplo, la luminosidad o el ruido de fondo provocan malestar, y también la poca
tolerancia a determinados estimulos sensoriales especificos, o, por el contrario, una marcada
disminucién sensorial para diferentes sensaciones, como dolor, calor, hambre, etc., que pueden

llegar a ser un riesgo para la vida (Fortea et al., 2014).

1.3.6 Criterios Diagndsticos

El presente trabajo estd enmarcado dentro de los criterios del DSM IV-TR (2000), por ser la
clasificacion mas utilizada en el ambito clinico, en el momento que se recogidé la muestra para
esta investigacién, dentro del cual se diferencian el Trastorno Autista clasico (TA), el Sindrome de
Asperger (SA), y el Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD). Pese a compartir diversa
sintomatologia, estos trastornos difieren en varios aspectos; aunque la aparicién de dificultades
en la comunicacion social e intereses obsesivos y acciones repetitivas son compartidos tanto por
el TA como por el SA, se diferencian en la adquisicién de habilidades linglisticas. En este sentido,
Unicamente en el caso del TA se produce un retraso en su adquisicién, y, ademas, el cociente
intelectual puede adoptar cualquier valor de la escala (Baron-Cohen, 2010). El TGD se diagnostica
cuando los sintomas son demasiado leves para establecer un diagndstico de TA 6 SA, pese a que
el individuo manifiesta ciertos rasgos autistas que sobresalen de la norma (APA, 2000). Por ello,
tanto el SA como el TGD, ocuparian el lugar del espectro donde la sintomatologia autista es mas
leve, en comparacién con el TA, el cual se caracteriza por una sintomatologia de mayor
intensidad, provocando una mayor discapacidad en aquellos individuos que lo padecen.
Actualmente, el DSM-V ha eliminado las patologias incluidas dentro de los TEA como entidad
diagnostica propia. De esta forma, los trastornos se integran dentro de lo que se denomina
“trastorno del Espectro Autista” (incluyendo el TA, SA, el Trastorno Desintegrativo Infantil (TDC),
y el Trastorno General del Desarrollo No Especificado (TGDNE), desapareciendo estos como
trastornos independientes. EI cambio de nombre trata de enfatizar la dimensionalidad del
trastorno en las diferentes dreas que se ven afectadas y la dificultad para establecer limites
precisos entre los subgrupos, estableciendo asi un continuo en el que poder distribuir a los

pacientes en funciéon de la gravedad de la sintomatologia y el nivel de discapacidad que
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presentan. EIl DSM IV y CIE-10, ademas del trastorno autista, trastorno de Asperger, el trastorno
desintegrativo de la infancia y el trastorno generalizado del desarrollo no especificado incluia el
sindrome de Rett y el trastorno hiperactivo con retraso mental con movimientos estereotipados,
éste Ultimo exclusivamente presente en el CIE-10 (APA, 1994). Estas dos ultimas categorias

diagnésticas, no estan incluidas en el DSM-5.

De los criterios diagndsticos actuales existentes, exponemos a continuacién los criterios del

DSM-5, publicada en 2013, el cual sefiala que el TEA se caracteriza por:

A. Deficiencias persistentes en la comunicacién social y en la interaccion social en diversos

contextos, manifestado por lo siguiente, actualmente o por los antecedentes:

1. Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional varian, por ejemplo, desde un
acercamiento social anormal y fracaso de la conversaciéon normal en ambos sentidos,
pasando por la disminucidn en intereses, emociones o afectos compartidos, hasta el

fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales.

2. Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccién
social varian, por ejemplo, desde una comunicacién verbal y no verbal poco integrada,
pasando por anomalias del contacto visual y del lenguaje corporal o de la comprension

y el uso de gestos, hasta una falta total de expresidn facial y de comunicacién no verbal.

3. Lasdeficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprensién de relaciones varian, por
ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento en diversos contextos
sociales, pasando por dificultades para compartir juegos imaginativos o para hacer

amigos, hasta la ausencia de interés por otras personas.

B. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, que se

manifiestan en dos o mas de los siguientes puntos, actualmente o por los antecedentes:
1. Movimientos, utilizacion de objetos o habla estereotipados o repetitivos (p. e€j.,

estereotipias motoras simples, alineacién de los juguetes o cambio de lugar de los

objetos, ecolalia, frases idiosincrasicas).
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2. Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados de
comportamiento verbal y no verbal (p. ej., gran angustia frente a cambios pequefios,
dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales de saludo,

necesidad de tomar el mismo camino o de comer los mismos alimentos cada dia).

3. Intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o foco
de interés (p. ej., fuerte apego o preocupacidon por objetos inusuales, intereses

excesivamente circunscritos o perseverantes).

4. Hiper o hipoactividad a los estimulos sensoriales o interés inhabitual por aspectos
sensoriales del entorno (p. ej., indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta
adversa a sonidos o texturas especificos, olfateo o palpacion excesiva de objetos,

fascinacién visual por las luces o el movimiento).

C. Los sintomas han de estar presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo (pero
pueden no manifestarse totalmente hasta que la demanda social, supera las capacidades
limitadas, o pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de

la vida).

D. Lossintomas causan un deterioro clinicamente significativo en lo social, laboral u otras areas

importantes del funcionamiento habitual.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual (trastorno del
desarrollo intelectual) o por el retraso global del desarrollo. La discapacidad intelectual y el
trastorno del espectro del autismo con frecuencia coinciden; para hacer diagndsticos de
comorbilidades de un trastorno del espectro del autismo y discapacidad intelectual, la

comunicacién social ha de estar por debajo de lo previsto para el nivel general de desarrollo.

Por otro lado, la 112 edicidn de la Clasificacidn Internacional de Enfermedades y Problemas
Relacionados con la Salud, CIE-11 (2019), sefala que: "El trastorno del espectro autista se
caracteriza por déficits persistentes en la capacidad de iniciar y sostener la interaccidn social
reciproca y la comunicacién social, y por un rango de patrones comportamentales e intereses

restringidos, repetitivos e inflexibles".
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El inicio del trastorno ocurre durante el periodo del desarrollo, tipicamente en la primera
infancia, pero los sintomas pueden no manifestarse plenamente hasta mas tarde, cuando las

demandas sociales exceden las capacidades limitadas.

6A02.0 Trastorno del espectro autista, se cumplen todos los requisitos de la definicién
de trastorno del espectro autista, el funcionamiento intelectual y comportamiento adaptativo se
encuentran al menos dentro del rango promedio (aproximadamente mayor que el percentil 2,3),
y solo hay una alteracién minima o ninguna alteracién en la capacidad del individuo para el uso
funcional del lenguaje (hablado o de sefias) con propdsitos instrumentales, como para expresar

sus necesidades y deseos personales.

6A02.1 Trastorno del espectro autista con trastorno del desarrollo intelectual y con leve
o ningun deterioro del lenguaje funcional. Se cumplen todos los requerimientos de la definicidn
tanto para el trastorno del espectro autista como para el trastorno del desarrollo intelectual, y
solo existe una alteracidn leve o nula para utilizar el lenguaje funcional (hablado o de sefias) con

fines instrumentales, como expresar sus necesidades y deseos personales.

6A02.2 Trastorno del espectro autista sin trastorno del desarrollo intelectual y con
deficiencia del lenguaje funcional. Se cumplen todos los requisitos de la definicidn del trastorno
del espectro autista, el funcionamiento intelectual y el comportamiento adaptativo se
encuentran por lo menos dentro del rango promedio (aproximadamente mayor que el percentil
2,3) y hay un marcado deterioro en el lenguaje funcional (hablado o de sefias) en relacién con la
edad del individuo. El individuo no es capaz de utilizar mas que palabras sueltas o frases simples

con fines instrumentales, como para expresar sus necesidades y deseos personales.

6A02.3 Trastorno del espectro autista con trastorno del desarrollo intelectual y con
deficiencia del lenguaje funcional. Se cumplen todos los requisitos de la definicion tanto para el
trastorno del espectro autista y el trastorno del desarrollo intelectual, y hay un marcado
deterioro en el lenguaje funcional (hablado o de sefias) en relacién con la edad del individuo. El
individuo no es capaz de utilizar mas que palabras o frases simples para propésitos

instrumentales, como para expresar necesidades y deseos personales.

6A02.4 Trastorno del espectro autista sin trastorno del desarrollo intelectual y con
ausencia del lenguaje funcional. Se cumplen todos los requisitos de la definicién de trastorno del

espectro autista, el funcionamiento intelectual y el comportamiento adaptativo se encuentran
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por lo menos dentro del rango promedio (aproximadamente mayor que el percentil 2,3) y, en
relaciéon con la edad del individuo, hay completa o casi completa ausencia de habilidad para
utilizar el lenguaje funcional (hablado o de sefias) con fines instrumentales, como para expresar

sus necesidades y deseos personales.

6A02.5 Trastorno del espectro autista con trastorno del desarrollo intelectual y con ausencia
del lenguaje funcional. Todos los requisitos de definicidon para ambos tanto para el trastorno del
espectro autista como para el trastorno del desarrollo intelectual se cumplen y estdn completos,
o casi completo, ausencia de capacidad relativa a la edad del individuo para usar un lenguaje
funcional (hablado o de sefias) con fines instrumentales, como para expresar necesidades y

deseos personales.

1.4 Los cuidadores familiares de personas TEA

El cuidador familiar es la persona que cuida a otro familiar que precisa ayuda para realizar
actividades de la vida diaria. Existe cierta unanimidad a la hora de definir el termino como “la
prestacién de cuidados de salud a personas dependientes por parte de familiares, amigos u otras
personas de la red social inmediata, que no reciben retribucion econdmica por la ayuda que
ofrecen (Wright, 1987). Aunque esta conceptualizaciéon es una de las mas utilizadas en la
investigacidn, ofrece pocos matices, quedandose obsoleta al margen de los cambios producidos
en la sociedad con respecto a la dependencia. Otras definiciones propuestas por organismos
oficiales, como la que sugiere la Ley 39/2006 del 14 de diciembre, Ley de Promocidén de la
Autonomia Personal y Atencidn a las Personas en Situacién de Dependencia (2006), delimita el
cuidado no profesional como “la atencién prestada a personas en situacion de dependencia en
su domicilio, por personas de la familia o de su entorno, no vinculados a un servicio de atencién
profesionalizada” (pag. 9). En este caso, la definicion sigue resultando algo ambigua y muy
genérica, y no llega a establecer claramente los limites de la duracién de los cuidados, ni a
aportar informacion precisa sobre la figura del cuidador principal. Sin embargo, el Libro Blanco
de la Dependencia (IMSERSO, 2005) va mas alla, aportando una definicién mas exhaustiva de lo
gue significa el cuidado familiar de una persona dependiente, definiéndolo como “el que se
presta por parientes, amigos o vecinos. Este conjunto difuso de redes suele caracterizarse por su
reducido tamafo, por existir afectividad en la relacion y por realizar el cuidado no de manera
ocasional, sino mediante un compromiso de cierta permanencia o duracidon”. En este sentido,

esta definicion complementa la introducida por la ley, ya que integra el caracter temporal de los
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cuidados, la implicacidn afectiva que se da entre el dependiente y el cuidador y el volumen de la

red que proporciona las atenciones.

A efectos reales, sigue siendo la familia, sin haber manifestado explicitamente su deseo
de hacerlo, la encargada principal de los cuidados, la que mayores recursos de salud aporta a la
dependencia y la que asume la responsabilidad del mantenimiento y el desarrollo del
dependiente que reside en el hogar (Rodriguez et al., 2010). Aunque se hace referencia a la
empresa familiar como la principal encargada de proporcionar cuidados, se debe tener en cuenta

la implicacion de cada uno de los miembros de ésta.

De forma natural suele asumir el rol de cuidador principal un miembro de la familia, el
cual sufre las consecuencias mas peyorativas de esta labor (Crespo Lépez et al., 2007). El
cuidador informal principal se define como “aquella persona principal responsable del cuidado
no profesional del paciente. Reside en su gran mayoria en el mismo domicilio del enfermo, debe
estar siempre disponible para satisfacer sus demandas y no recibe retribucion econédmica alguna
por la funcién que desempefia” (Feldberg et al., 2011). Por lo tanto, el diagnostico de un
trastorno que se incluya dentro de los TEA implica presentar cierto grado de discapacidad, lo que
hace necesario la presencia de un cuidador, en mayor o menor medida, dependiendo de la
gravedad de los sintomas. El objetivo del cuidador consiste en preservar la salud del individuo y
mantener la calidad de vida, ademas de potenciar el desarrollo de este, contrarrestando los
déficits y fomentando sus potencialidades. De esta manera, este tipo de trastornos adquieren
un cardcter muy especifico, por lo que los efetos del cuidado pueden diferir de los descritos en
otras alteraciones psicoldgicas crénicas, como la enfermedad de Alzheimer o la esquizofrenia.
Ademas, suelen ser los padres, los que en la mayoria de los casos se hacen cargo de la prestacion
de cuidados, en un momento de sus vidas donde la paternidad es muy reciente, ya que son
trastornos que presentan sintomatologia a edades tempranas. Todo ello, repercute directamente
en el bienestar y calidad de vida del cuidador, provocando mayores dificultades y malestar en el

ambito familiar (Garcia et al., 2006; Parello & Caruso, 2007).

La tradicion familiar del cuidado entiende que son las mujeres, fundamentalmente
madres o hijas de la persona cuidada, las que asumen el papel de cuidadoras principales en la
mayor parte de casos (Bover-Bover, 2006; Crespo & Martinez, 2008; Garcia-Calvente et al., 2004;
Rodriguez & Stiepovich, 2010). Por tanto, la responsabilidad de cuidar recae principalmente en
la mujer, siendo la frecuencia y el tiempo dedicados mucho mayor que en hombres, por lo que

se ven mas cargadas de trabajo de forma prolongada en el tiempo (Larrafiaga et al. 2008).
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Ademas, asumen en mayor medida tareas de atencion personal e instrumental al enfermo, y se
implican de forma mds habitual en actividades de acompafiamiento y vigilancia, asumiendo los
cuidados mas pesados, rutinarios y que exigen una mayor carga y dedicacién por parte del
cuidador (Garcia-Calvente et al., 2004). El perfil sociodemogréfico de la mujer cuidadora seria el
de una persona usualmente sin empleo, con un bajo nivel educativo, responsable de las tareas
domeésticas, de clase social baja, familiar directo de la persona dependiente y que convive con

éste (Garcia-Calvente et al., 2004; Rodriguez & Stiepovich, 2010).

Es habitual encontrar investigaciones en cuidadores de TEA donde la muestra esta
compuesta principalmente por mujeres y mas especificamente madres. En una revisidn
sistematica y un metaanalisis realizado por Yorke et al. (2018) sobre la asociacién entre
problemas emocionales y conductuales en nifios con TEA y malestar psicoldgico en sus padres
gue incluyeron 67 estudios, la madre fue la Unica cuidadora evaluada en 34 (50,7%) estudios.
Vats et al. (2023) analizaron las diferencias de género en el cuidado entre familias de personas
con TEA y encontraron diferencias significativas en el tipo de tareas que realizaban hombres y
mujeres, sus roles de cuidado, su participaciéon y su carga percibida. Los hombres asumen tareas
y responsabilidades fuera del hogar, su rol de cuidado inmediato fue imperceptible, con baja
participacién en las tareas basicas diarias y consecuentemente menor carga percibida. Por otro
lado, las mujeres cuidaban a su familiar con TEA en tareas mds cruciales, actividades diarias
necesarias y basicas, la mayoria de las veces dentro del hogar con una mayor implicacion y
experimentando una mayor carga que los hombres. La socializacién que recibe las mujeres desde
temprana edad y que determina su rol de género incluye el cuidado del otro, poniendo en
muchos casos el bienestar de los demas por encima del propio bienestar (Swinkels et al., 2019),
por lo que se integran este rol socialmente asignado a ellas y toman el rol de cuidadora como
parte de su naturaleza (Williams et al., 2017). Esta mayor implicacién en las tareas de cuidado
supuso mayores niveles de malestar psicoldgico en las madres en comparacion con los padres
(Jones & Klin, 2013; Van Niekerk et al., 2023; Vats et al., 2023), y concretamente cuando se
evaluaron sintomas depresivos. Asi, en el estudio de Smith et al., (2008) mas de un tercio de las
madres que cuidaban a un nifio con TEA mostraron puntuaciones superiores al punto de corte
clinico. Finalmente, cuando se analizaron los aspectos positivos y negativos del cuidado entre
hombres y mujeres, las mujeres se ubican en el extremo negativo mientras que los hombres
tienden a estar mas cerca del positivo (Mathias et al., 2019). Los estudios que compararon las
diferencias de género al cuidar a un familiar con TEA confirmaron la brecha de género que adn
existe entre hombres y mujeres que cuidan a un miembro de la familia que necesita atencion y

apoyo, donde las mujeres presentaron una mayor carga percibida y una peor salud mental que
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los hombres (Caputo, Pavalto & Hardy, 2016; McDonnell & Ryan, 2014; Penning & Wu, 2015;

Pinquart & Soérensen, 2006, Revenson et al., 2016).

1.4.1 El modelo de estrés de Pearlin

Tal vez el modelo que ha tenido mayor repercusién entre aquellos que abordan
especificamente la problematica de los cuidadores ha sido el Modelo de Estrés Aplicado al
Cuidado de (Pearlin et al., 1990). Este modelo es una adaptacion del clasico modelo de Estrés y
Afrontamiento de Lazarus y Folkman de 1984, como se observa en la Figura 1.1., considera cinco
elementos interrelacionados entre si: antecedentes y contexto, estresores primarios, estresores

secundarios, variables moduladoras o mediadoras y resultados o consecuencias del cuidado.

Estresores
Primarios

Antecedentesy

Contexto * Mediadores ——» Resultados

Y
Estresores
Secundarios

r

Figura 1.1. Modelo de Estrés Aplicado al Cuidado de Pearlin.

Los antecedentes y el contexto hacen referencia a aspectos tales como las caracteristicas
socioecondmicas, la historia personal del cuidador, la disponibilidad de ayudas y recursos, la
composicion y red familiares, y que en muchos casos son previos a la propia situacion de
cuidado, si bien proporcionan el marco de referencia de ésta. Todos estos aspectos afectan
notablemente al impacto que la dependencia de la persona cuidada, tiene sobre los

familiares que lo cuidan.
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Asi, y por poner sdlo algunos ejemplos, un cuidador residente en un dmbito rural (en el
que generalmente la disponibilidad de recursos sociosanitarios es menor y en todo caso con

una menor accesibilidad) puede tener una problematica distinta que un cuidador urbano.

1. Variables contextuales: en las que se desarrolla el cuidado, tales como las variables
sociodemograficas del cuidador y del enfermo (género, edad, nivel de estudios, estado

civil...), el vinculo familiar, el tiempo dedicado al cuidado, etc.

2. Estresores, los cuales se dividen en:

e Estresores primarios objetivos, son las demandas del cuidado que el cuidador tiene
gue hacer frente: deterioro cognitivo del enfermo, alteraciones de conducta y grado
de dependencia.

e Estresores primarios subjetivos, hacen referencia a la valoracién subjetiva que hace
el cuidador de las demandas del cuidado. Si las demandas superan las capacidades
del cuidador, provocan sobrecarga de rol. Cuando se siente atrapado en su rol, se
produce la cautividad de rol. La merma de actividades compartidas y de
intercambios afectuosos entre el cuidador y el enfermo producen la perdida de

intercambio.

Desarrollar la tarea del cuidador puede hacer que los estresores primarios se extiendan a
otras areas de la vida del cuidador fuera de la situacién de cuidado, provocando los Ilamados
estresores secundarios, que objetivamente son, los conflictos laborales y familiares, las
dificultades econdémicas y la disminucidn de las actividades sociales y de tiempo libre;
denominandolo tensién de rol. Por otro lado, los autores también proponen dimensiones
subjetivas, que serian las conocidas como tensiones intrapsiquicas, las cuales suponen la pérdida
de la autoestima, de la confianza en el cuidador en su capacidad para cuidar al enfermo, de la

identidad personal, falta de competencia y cautividad en la tarea.

3. Variables mediadoras: Los cuidadores sometidos a los estresores explicados
anteriormente pueden desarrollar ansiedad, depresion, problemas fisicos, etc. Aunque
esto dependera de varias variables mediadoras, entre las que destacan las estrategias
de afrontamiento y el apoyo social. Estas variables ayudan a los cuidadores a reducir los
efectos de la tarea de cuidar al enfermo. En el uso de estas variables mediadoras es

donde se hallan las principales diferencias entre cuidadores (Zarit et a., 1986; Pearlin et
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al., 1990), y en las que se basan muchos de los programas de intervencién en cuidadores

para llegar a un resultado final donde el bienestar del cuidador es el objetivo.

1.4.2 Aspectos positivos y negativos en el cuidado de un familiar con TEA

En los ultimos afios comienza a ser frecuente encontrar estudios que incluyen aspectos tanto
positivos como negativos asociados a la tarea de cuidar a un familiar con cierto grado de
dependencia. Esta diferenciacidn entre aspectos positivos y negativos es totalmente arbitraria,
dado que la ausencia de aspectos positivos no deja de ser algo negativo y la ausencia de aspectos
negativos no deja de ser algo positivo. Pero lo cierto es que en esa diferenciacién se han tenido
dos momentos clave. El primero se produjo cuando Kramer en 1997 realizé la primera revision
de los pocos estudios que hasta esa fecha habian incluido algun aspecto positivo en la tarea de
cuidar a una persona dependiente, proponiendo el término “gain” como ganancia o beneficio
definiéndolo como cualquier aspecto positivo, bien de tipo practico o emocional que resulte de
la tarea de cuidar. Como segundo hito, cabe destacar el desarrollo de la Psicologia Positiva
focalizando la atencion, mas que en los aspectos negativos, en los aspectos positivos del
funcionamiento humano (Seligman & Csikszentmihalyi, 2000). Tomando como referencia el
Modelo de Estrés y Afrontamiento propuesto por Lazarus y Folkman (1984), Kramer propuso que
tanto la tensidon como la ganancia podian dar lugar a aspectos positivos y negativos en las
situaciones estresantes, afectando al bienestar del cuidador. Incluso en 1997, el mismo Folkman
reconocidé que en situaciones de estrés se podian dar tanto emociones positivas como negativas.
Estos acontecimientos cambiaron el modo de estudiar y mirar a las situaciones estresantes
derivadas de cuidar, donde ya no todo era negativo, y surgieron publicaciones en las que de un
modo claro se criticaba el excesivo nimero de estudios que focalizaban su atencién en los
aspectos negativos del cuidado y los pocos estudios que contemplaban aspectos positivos de

este (Rapp & Chao., 2000).

A partir de este punto, la introduccidn se va a centrar en aquellas variables mds asociadas a
aspectos de tipo psicopatoldgico, como la sintomatologia de ansiedad o depresidn, que se puede
circunscribir en malestar psicoldgico, asi como la carga del cuidador, o creencias sobre comida
fuertemente asociadas a ansiedad como aspectos negativos en el cuidado, mientas que las
variables de optimismo, satisfaccién con la vida, sentido del humor, felicidad subjetiva, apoyo
social, calidad de vida, ganancia en el cuidado o resiliencia se describirdn como aspectos

positivos en la situacidn de cuidado.
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1.4.3 Aspectos negativos en cuidadores familiares

Estrés

La prestacién de cuidados a un enfermo dependiente conforma una fuente de estrés crénico
gue puede conllevar serias consecuencias para la salud del cuidador (Garcia-Calvente et al.,
2004). Se ha indicado que la salud de los cuidadores se ve fuertemente comprometida por el
hecho de prestar cuidados (Fernandez & Crespo, 2011; Palomino et al., 2008). De este modo, se
han descrito disfunciones a nivel neurocognitivo, ademas de alteraciones en la vitalidad, el dolor
corporal, la salud mental y en general, en el estado de salud global del cuidador en comparacién
con la poblacion general (Fernandez & Crespo, 2011; Savage & Bailey, 2004). En un nivel mas
especifico, los cuidadores informan de mayor presencia de cansancio, dolor de espalda, cefalea
y lesiones musculares. Ademas, se ha constatado la presencia de problemas relacionados con la
ansiedad y la depresidn, asi como alteraciones del suefio, apatia e irritabilidad (Méndez et al.,
2010). También se produce una discreta atenuacién de la respuesta matutina de cortisol (CAR,
del inglés “cortisol awakening response”) en cuidadores, tanto jovenes como de edad avanzada
(Gonzalez-Bono et al.,, 2010). Las alteraciones en la respuesta de cortisol confirman un
desequilibrio del eje hipotaldmico-hipofisario-adrenal (HHA), un indicador de estrés cronico
ampliamente analizado en diversas patologias como el trastorno bipolar o el estrés
postraumatico (Ellenbogen et al., 2006). Una disfuncién en este sistema aumenta el riesgo de
padecer ciertas enfermedades, afectando a diversos sistemas fisioldgicos, principalmente el
sistema inmunoldgico, lo que produce como resultado un deterioro importante en la salud del
cuidador. Junto a estos efectos, el hecho de proporcionar cuidados de forma crénica puede llevar
asociada la presencia de una mayor sintomatologia en diversos sistemas, incluyendo el
respiratorio, el gastrointestinal, el cardiovascular, el neurosensorial, el musculo-esquelético y el
inmunoldgico, entre otros (Moya-Albiol & de Valencia, 2012). Ademas, el género modula las
consecuencias del estrés en el proceso de cuidado sobre la salud de los cuidadores. Las mujeres
presentan frecuentemente mayor malestar fisico y emocional que los hombres, mas problemas
de ansiedad y depresion, menor bienestar subjetivo y calidad de suefio, peor salud fisica y mayor
sedentarismo (Crespo Lépez & Lopez Martinez, 2006; Larrafiaga et al., 2008; Mgller et al., 2009).
Se ha asociado la peor salud en la mujer a su mayor implicacién en el cuidado, asi como al mayor
numero de horas dedicadas al mismo (Masanet & Parra, 2011). Junto a ello, se ha sefialado como
mecanismo explicativo la existencia de una mayor sensibilidad al estrés propio y al que afecta a

su red social mas cercana en mujeres (Pilar & Aznar, 2008).
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Criar a un nifio con TEA presenta sus propios retos. Por ejemplo, en comparacioén con los
padres de nifios con otras discapacidades del desarrollo (por ejemplo, sindrome de Down), los
padres de nifios con TEA experimentaron mayores niveles de estrés (Benson, 2006) y menos
percepciones positivas de su hijo (Griffith et al. 2010). Ademas, los padres de nifios con TEA
informaron de mads depresién y una menor calidad de vida que los padres de nifios con fibrosis
quistica (Bouma & Schweitzer 1990), pardlisis cerebral (Mugno et al. 2007) y otros tipos de
discapacidad intelectual (Olsson & Hwang 2001). Esto puede explicarse por la complejidad de la
discapacidad; un niflo con TEA que no tiene rasgos fisicos identificables puede experimentar un
mayor escrutinio social cuando tiene un comportamiento disruptivo o no funcional (Ludlow et

al. 2012).

El cuidado de un individuo afectado por un TEA supone una importante fuente de estrés
para el cuidador principal (Meadan, Halle & Ebata, 2010), lo que puede acarrear graves
consecuencias para su salud. Pese a ello, como ya se ha indicado, la mayor parte de estudios se
han centrado en el andlisis del estrés como resultado final de la prestacion de cuidados, sin
analizar las consecuencias que dicho nivel de estrés puede acarrear en la salud del cuidador. En
este sentido, se ha representado la percepcidn de estrés que tiene el cuidador a través del
término carga, el cual hace referencia al grado en el que el cuidador percibe que las diferentes
esferas de su vida se han visto afectadas por el hecho de prestar cuidados (Zarit et al., 1980). La
presencia de un nifio con TEA afecta gravemente al sistema familiar en su conjunto (Samadi &
Samadi, 2020). Puede tener consecuencias tanto negativas como positivas para los padres
(Baker-Ericzn et al., 2005). La mayoria de las personas con TEA necesitan ayuda para realizar sus
actividades cotidianas, que es proporcionada principalmente por los cuidadores, que son
miembros de la familia. Las actividades son muy variadas y abarcan areas como el autocuidado,
la movilidad, la comunicacién y las demandas cognitivas o emocionales (Salomone et al., 2018).
Esta es la razéon por la que muchos cuidadores de personas con TEA experimentan problemas
con su salud general en comparacién con aquellos que cuidan de personas con un desarrollo

tipico o con otros tipos de discapacidades del desarrollo (Samadi et al., 2014).

Sin embargo, los factores estresantes graves rara vez existen de forma aislada, por el
contrario, las fuentes de estrés experimentadas en un drea de la vida, a menudo se "desbordan”
hacia otras dreas, Pearlin y sus colegas (Aneschensel et al., 1995; Pearlin et al., 1995) lo han
denominado, proliferacion del estrés. Segun Pearlin (1999), la proliferacién del estrés se produce
cuando un estresor inicial (primario) o conjunto de factores estresantes en un ambito de la vida,

engendra estresores adicionales (secundarios). Dado que los factores estresantes en un area de
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la vida pueden afectar negativamente a las actividades, los papeles y las relaciones en otras
esferas a las que estan directa e indirectamente vinculadas pueden crearse nuevas fuentes de
estrés. Cuando se produce esta expansion de los factores estresantes, las personas afectadas
pueden verse envueltas en una constelacién de dificultades mucho mds complejas y graves de
lo que habrian sido de no haberse producido la proliferacién del estrés. La crianza de un nifio
con TEA coloca claramente a los cuidadores en una situacion en la que puede producirse una
proliferacion del estrés. Los estudios en este sentido resultan especialmente ilustrativos,
describen las graves perturbaciones familiares producidas por el TEA (Hastings, 2002; Henderson
& Vandenberg, 1992; Konstantareas & Homatidis, 1991; Moes, 1995). Las investigaciones
sugieren que, para muchos padres, proporcionar cuidados al nifio con TEA se convierte en un
compromiso central que supera y altera otras prioridades vitales (Henderson & Vandenberg,
1992; Gray, 1998). Similar a los familiares que cuidan de personas con otras dificultades graves
(Aneshensel et al., 1995; Marsh, 1992; Seligman & Darling, 1997), para los padres de nifios con
TEA, la vida puede llegar a girar en torno a las necesidades de su hijo discapacitado, tanto dentro

como fuera del hogar (DeMeyer, 1979; Gray, 1997; Weiss, 1991).

Los padres, sobre todo las madres, pueden verse obligados a reducir o poner fin a un
empleo externo para atender al nifio, reduciendo los ingresos familiares, al mismo tiempo que
deben hacerse cargo de los elevados costes de la evaluacidn (Weiss, 1991) y el tratamiento del
trastorno de su hijo (Freedman et al,. 1995; Jarbrink et al. 2003). Debido al comportamiento
extrafio, perturbador e impredecible del nifio, las actividades familiares normales pueden verse

afectadas (Fox et al., 2002).

También pueden producirse desavenencias conyugales, ya que los padres no se ponen
de acuerdo sobre la mejor manera de gestionar las dificultades derivadas del trastorno del nifio
(Wolf et al., 1989). Por lo tanto, los padres que crian a nifios con TEA no solo se enfrentan con
las deficiencias comunicativas, sociales y conductuales de su hijo, sino también con estresores
adicionales que surgen a raiz del trastorno de su hijo. Dado que muchos de estos estresores
secundarios se producen en dmbitos clave de la vida, como el matrimonio, la familia, el trabajo,

y el bienestar de los padres.

El uso del constructo de proliferacidn del estrés puede ayudarnos a entender mejor por
qué las dificultades, como la depresion, ocurren con mas frecuencia en algunos padres de nifios
con TEA que en otros. Aunque la investigacién ha encontrado sistematicamente que los padres

de los nifios con TEA que presentan un mayor deterioro presentan mayores niveles de malestar
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psicoldgico (Bristol, 1987; Bristol et al., 1991; Hastings et al., 2002; Koegel et al., 1992;
Konstantareas & Homatidis, 1991), la relacion entre la gravedad de los sintomas del nifio y las
dificultades de los padres puede estar mediada, al menos en parte, por la proliferacién del estrés.
Segln Baron & Kenny, (1986), un mediador puede considerarse como una tercera variable que

transmiten al menos parte del efecto de una variable sobre otra.

Carga y malestar psicoldgico en el cuidador

En los cuidadores de personas con autismo que requieren cuidados, una de las variables
mas importantes es la carga del cuidador. La carga en sus dos dimensiones, la objetiva, en forma
de horas de cuidado, la dificultad en las tareas de cuidado realizadas, entre otras, mientras que
la dimensidn de carga subjetiva se refiere a la carga percibida por el cuidador donde puede darse
malestar, fatiga o preocupacién (Buhse, 2008). Aunque légicamente mayor carga objetiva supone
una mayor carga subjetiva, la relacion entre las dos dimensiones es mas compleja y otras
variables afectan a dicha relacién de modo que en ocasiones poca carga objetiva da lugar a una
gran carga subjetiva y viceversa. Caben destacar entre estas variables mediadoras, las clasicas
propuestas por Lazarus y Folkman (1984), apoyo social y estrategias de afrontamiento, u otras
propuestas después como optimismo (Diaz et al., 2020). Estudios llevados a cabo en cuidadores
de nifos con TEA han encontrado que su carga es mayor que la de otros cuidadores de nifios con
otras condiciones debido sobre todo a las altas demandas que se producen (Stuart & McGrew,
2009), o incluso su carga percibida es mayor cuando la comparacién fue con cuidadores de nifios
con esquizofrenia (Yildiz et al., 2021). Dos estudios llevados a cabo en cuidadores de TEA, con la
misma escala que utilizamos en este trabajo, el CBI (Zarit Burden Interview, 1987) encontraron,
en el primer estudio que la puntuacién media en dicha escala por parte de estos cuidadores era
de 41,5 puntuacidn que puede clasificarse en el nivel de carga moderada (Pandey & Sharma,
2018), mientras que, en el segundo de los estudios, se encontrd que el 86,6% de estos cuidadores
percibian diferentes niveles de carga: el 49% se encontraba en el nivel de carga ligera, 35% en el
nivel de carga moderaday 2.5% en el nivel de carga severa (Al-Qahtani, 2018). Asi mismo, cuando
se investigaron cudles eran los mejores predictores de carga percibida en cuidadores de TEA se
encontré que era la sintomatologia depresiva (Baykal et al., 2019; Yildiz et al., 2021). La relacidn
de sintomas depresivos, ansiedad e incluso bajo nivel educativo han sido también asociados a
una mayor carga percibida (Al-Qahtani, 2018; Baykal et al., 2019; Pandey & Shama, 2018; Pruitt
et al., 2018; Yildiz, 2021). Si bien, en el caso de un estudio llevado a cabo en Jordania en padres
de nifios con TEA no se encontrd relacion entre la carga objetiva en forma de tiempo y dificultad

en la realizacion de cuidados y el malestar psicoldgico (Alnazly & Abojedi, 2019).
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La carga percibida es la interpretacion que hace el cuidador ante los estresores derivados
del cuidado, lo que puede suponer un mejor o peor ajuste segln lo positivo o negativo de la
valoracidn, asi como de los recursos y habilidades del cuidado (Losada et al., 2005). El cuidado
puede implicar una carga percibida debido a la dificultad de combinar el tiempo libre, los deberes
familiares, las exigencias laborales y las tareas de cuidado, y se afade que el deterioro del estado
de salud del receptor de los cuidados afecta negativamente a las propias emociones. En una
revision bibliografica, Schulz et al., (1990) indicaron que los cuidadores tienden a mostrar un
nivel de sintomas psiquiatricos superior a la media. Ademas, (Bom et al., 2019) resumieron
diferentes estudios que mostraban que el cuidado de personas daba lugar a una mayor
prevalencia de sentimientos depresivos y a puntuaciones de salud mental mas bajas. Los efectos
del cuidado en los resultados de salud fisica del cuidador familiar son mas ambiguos. Cuidar
requiere realizar tareas fisicamente exigentes durante mucho tiempo, por lo que puede conducir
a un estilo de vida poco saludable, al estrésy a una peor salud psicoldgica, y posiblemente inducir

hipertensién y enfermedades cardiovasculares (Pinquart & Sérensen, 2006).

Una amplia bibliografia ha puesto de relieve los factores sociodemograficos que
impulsan la heterogeneidad de los resultados sobre la salud fisica y mental. El efecto negativo
sobre la salud de la prestacién de cuidados fue mayor para las personas casadas (Bom et al.,
2019) y las cuidadoras trabajadoras, es decir mujeres ademas de cuidar a un familiar que tienen
un trabajo fuera del hogar (Kenny et al., 2014). Segun Llacer et al. (2002), los cuidadores que
cuidan a su pareja tenian un estatus socioeconémico mas bajo, peor salud y un nivel de bienestar
mas bajo que los cuidadores que cuidan a sus hijos menores; sin embargo, éstos Ultimos tenian
una carga significativamente mayor. Los patrones de cuidado también importan, la prestacion de
cuidados a familiares cercanos indujo una mayor carga subjetiva que el cuidado de personas
ajenas a la familia (Garcia-Castro et al., 2022; Kramer, 1997). Stockel y Bom, (2022) exploraron si
el impacto en la salud de proporcionar cuidados informales difiere entre el Reino Unido y los
Paises Bajos, en ambos paises, los individuos que proporcionaban mas de 20 horas de cuidados
informales a la semana, y los que se enfrentaban a una doble carga de cuidados y empleo a
tiempo completo, experimentaban los efectos negativos mas graves sobre la salud. Surgieron
algunas diferencias entre los dos paises, ya que los cuidadores holandeses de baja intensidad
experimentaron menores efectos negativos sobre la salud mental que los britanicos. A su vez,
las mujeres de los Paises Bajos vieron afectada mayormente su salud mental.

En un metaanilisis sobre el impacto del cuidado informal en la salud, Bom et al. (2019)

destacaron que varios estudios estimaron mayores efectos en la salud de las mujeres. Pinquart
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y Sorensen (2003) descubrieron que tanto los problemas de conducta de los receptores de
cuidados, por ejemplo, el comportamiento perturbador y agresivo, como el tiempo dedicado al
cuidado, suponian una carga para el cuidador y aumentaban los sintomas de depresién, siendo
los problemas de comportamiento agresivo particularmente importantes cuando se cuidaba a
personas con demencia. Ademas, los autores sefialaron que los danos fisicos mds graves eran
mas probables en el caso de los cuidadores varones mayores a cargo de pacientes con demencia,
mientras que las mujeres soportaban costes psicoldgicos mas elevados debido a una mayor carga
percibida de los cuidados. El impacto adverso de los cuidados, sin embargo, podria suavizarse
mediante el uso de recursos psicoldgicos como el dominio, las estrategias de afrontamiento, el

apoyo social y la disponibilidad de recursos econémicos suficientes.

Jansson et al. (1997) demostraron que los cuidadores informales que se reunian con
otros cuidadores en la misma situacidn aumentaban su espiritu de comunidad, sus
conocimientos sobre el cuidado y su capacidad para manejar sus situaciones personales. Lin et
al. (2013) aportaron pruebas de que la correlacidn entre las obligaciones de los cuidadores y su
nivel de depresion era mas débil cuando los participantes tenian un alto nivel de
retroalimentacién por parte de los demas o tenian una buena relacidon padres-hijos. Por otro
lado, en el estudio de Garcia-Castro (2022) encontré que los cuidadores que experimentaban
una mayor carga eran aquellos que percibian una disminucién del tiempo libre y que estaban

sometidos a un elevado estrés financiero.

Los rasgos de personalidad como la esperanza, el entusiasmo, la inteligencia social y el
amor también mediaron la relacién entre el estrés percibido y la carga de los cuidados. Sin
embargo, solo una minoria de estudios ha proporcionado pruebas de los efectos positivos de
proporcionar cuidados sobre el bienestar (Ashworth et al., 2000; Braithwaite, 2000). Los
cuidadores podrian obtener una utilidad positiva del propio proceso de cuidar, a través de un
aumento de la autoestima o desarrollando una afinidad con el receptor de los cuidados Cohen
et al. (2002), documentaron los aspectos positivos de los cuidados, como la compaiiia y la
sensacion de gratificacidon y satisfaccion. Ademas, Kalenkoski et al. (2022) descubrieron que

proporcionar cuidados puede percibirse como una actividad significativa.

Por otro lado, en un estudio que se realizd en México, en la ciudad de Manizales, para
determinar la relaciéon entre calidad de vida y carga en cuidadores primarios de nifios con TEA,
se evidencid que, en general, los cuidadores evaluados no presentaron un nivel de carga que

indicara alguna alteracién de su vida social, familiar y econdmica. Esto se podia explicar por el
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hecho de que la muestra incluia padres que habian tenido formacién individual y familiar para

la atencion de su familiar con TEA (Garcia Mesa et al., 2021).

El trabajo de Cid-Garcia, (2016) pone en evidencia que el grado de severidad del
trastorno del espectro autista presenta una correlacién significativa con la presencia de
sintomatologia depresiva en el cuidador primario. Ademads, al comparar a un grupo de madres
cuidadoras de nifios con TEA y un grupo control, se hallé una diferencia significativa en los niveles
de carga, de moderado a severo, ademds de una calidad de vida significativamente menor en el
funcionamiento fisico y la energia/fatiga (Ezzat, 2017). Asi bien, la carga esta relacionada con el
estado emocional y la vida social de los cuidadores, la cual se puede ver disminuida o reducida
a su grupo social. De igual manera, estos pueden presentar dificultades en la relacion con los
nifios. En este punto, cabe anotar que la satisfaccidn personal y la autoconfianza en las madres,
predicen el aumento de la carga (Pandey & Sharma, 2018; Seperak, 2016; Ten Hoopen et al.,

2020).

Varios trabajos han relacionado la severidad en los sintomas del autismo con la salud
mental de sus cuidadores, mientras que algunos han encontrado estrechas asociaciones (Cid-
Garcia, 2016; Ingersoll & Hambrick, 2011; Yamada et al., 2007) algin otro no ha encontrado
dichas asociaciones (Salomone et al., 2018). Parece que la comorbilidad, como los problemas de
regulacién emocional y los problemas conductuales son los factores que mayormente afectan al
empeoramiento de la salud mental de los cuidadores de TEA (Salomone et al., 2018; Yorke et al.,
2018). El trabajo de Salomone et al., (2018) encontré que la mitad de los cuidadores de personas
con TEA tenian problemas en su salud mental, y se afiadian variables de tipo sociodemografico
como el bajo nivel educativo y bajos ingresos econémicos en la familia. Los problemas de tipo
psicolégico mayormente encontrados en cuidadores de personas con TEA son sintomas
depresivos (Ingersoll & Hambrick, 2011; Quintero & Mcintyre, 2010), ansiedad (Padden & James,
2017; Scherer et al., 2019), estrés (Ingersoll & Hambrick, 2011) y molestias en las actividades de
la vida del dia a dia (Quintero & Mcintyre, 2010). Por otro lado, las variables que mas se han
asociado a mejor salud mental en este tipo de cuidadores han sido los niveles de estrés bajos
(Hasting et al., 2005), mayores ingresos econdmicos familiares (Green et al., 2021; Landon et al.,
2018; Salomone et al., 2018), ausencia de comorbilidad (Salomone et al., 2018; Yorke et al.,
2018), baja carga objetiva en forma de horas al dia de cuidado (Martin et al., 2019) y baja carga
subjetiva en forma de baja carga percibida (Al-Qahtani, 2018; Baykal et al., 2019; Pandey &
Shama, 2018; Pruitt et al., 2018; Yildiz et al., 2021). Al analizar la salud mental del cuidador a un

nivel mas especifico, se ha otorgado un papel relevante a la ansiedad y la depresion (Barker et
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al., 2011; Phetrasuwan & Shandor Miles, 2009). La sintomatologia depresiva llega a alcanzar un
caracter clinico en gran parte de las ocasiones, afectando principalmente a las madres
cuidadoras en mayor medida que a los padres. Tanto inmediatamente después del diagnéstico
como a largo plazo, los sintomas depresivos y los niveles elevados de ansiedad son dos patrones
caracteristicos de los progenitores de personas con TEA, en la mayor parte de los casos, ligados
a diversas variables contextuales y psicosociales que los modulan (Barker et al., 2011). Ademas,
los cuidadores puntian por encima de la media de la poblacion general de la mayoria de las
dimensiones psicopatoldgicas evaluadas (Segui et al., 2008), destacando el factor de
somatizacidn, cuyos sintomas surgen a consecuencia de disfunciones corporales producidas por
problemas psicoldgicos subyacentes, como el estrés o la ansiedad (Gempp Fuentealba &
Avendafio Bravo, 2008). Este resultado refuerza los hallazgos obtenidos en los diferentes
estudios, ya que este indice puede ser entendido como el resultado fisico de la carga y el estrés
al que estdn sometidos los cuidadores. Junto a ello, el tiempo dedicado al cuidado es

fundamental a la hora de predecir la salud mental del cuidador.

Una investigacidon llevada a cabo por Papadopoulos (2021) en Grecia, sobre las
experiencias de las madres en la crianza de sus hijos con TEA, informé de altos niveles de carga
emocional, familiar y social. Las experiencias de las madres se caracterizaban por sentimientos
de vulnerabilidad, frustracion sobre el futuro del nifio, miedo a la estigmatizacion, lo que reducia
su confianza en si mismas, a la hora de relacionarse con el mundo social, y un sentimiento de
aislamiento de su familia en general debido a las responsabilidades de cuidado de su(s) hijo(s)
con TEA. Los padres sufren de autoculpabilidad, baja satisfaccion en la relacidon padre-hijo,
dificultad para manejar los comportamientos de sus hijos con TEA (Lai et al.,, 2015) vy
preocupacioén por el acoso de sus compafieros (Cappadocia & Weiss, 2011; Weiss et al., 2015;

Forrest et al., 2019).

El bienestar psicoldgico de las madres que crian a un nifio con una discapacidad del
desarrollo varia segun la naturaleza de la discapacidad. Sin embargo, la mayoria de las
investigaciones se han centrado en el sindrome de Down y el autismo. En un estudio se afiadio
a las madres cuyo hijo o hija adolescente o adulto joven tiene sindrome X fragil. La muestra
estaba compuesta por madres de un nifio con sindrome X fragil (n = 22), sindrome de Down (n =
39) o autismo (n = 174). Las madres de individuos con sindrome X fragil mostraban niveles de
bienestar mas bajos que las de individuos con sindrome de Down, pero niveles mas altos que las

madres de individuos con autismo, aunque las diferencias de grupo variaban algo en las distintas
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dimensiones del bienestar. El factor predictivo mds consistente de los resultados maternos

fueron los sintomas conductuales del adolescente o adulto joven (Dunn et al., 2019).

Comida emocional

Al entrar en el analisis de la Ultima variable considerada negativa en la tarea del cuidado,
la conducta alimentaria, deben de tenerse en cuenta (entre otros) tres componentes individuales
gue afectan a la eleccion de los alimentos: cognitivo, conductual y afectivo (Herman & Polivy,
1975). En relacion con el componente afectivo, se ha observado que las emociones y estados de
animo pueden influir en la conducta alimentaria, asi como también la alimentacién puede

modificar los estados animicos y emocionales (Gibson, 2006).

Diversos estudios ya identificaron que el comedor emocional incrementa el consumo de
ciertos alimentos en respuesta a emociones desagradables (Macht, 2008); si bien el comedor no
emocional no altera su consumo o incluso llega a restringirlo (Schachter et al., 1968).
Concretamente, en el comedor emocional pueden encontrarse signos regidos por las emociones
negativas como ingerir de forma compulsiva ciertos alimentos, consumirlos sin control (Batterink
et al., 2010), continuar comiendo pese a sentirse lleno (Polivy et al., 2005), y sentimientos de
culpa y remordimiento tras comer (Guerrieri et al., 2007). Mas aln, estas personas parece que
no pueden reconocer la razén por la que se alimentan asi y mas rapido de lo normal (Pelchat,

2002).

Ademas, el recurrir a la comida cuando uno esta estresado, ansioso o por falta de tiempo
hace que la persona prefiera alimentos con alto contenido (José & Franco, 2007) en azucar, sal y
grasa (José & Franco, 2007). A nivel fisico, esto puede tener consecuencias como la diabetes,
colesterol o problemas cardiovasculares (Dussaillant et al., 2015) mientras que a nivel psicolégico
puede haber perturbaciones que tienen que ver con la configuracién mental de recurrir a este
tipo de alimentacidn cada vez que experimenten emociones negativas (Rodriguez et al., 2009).
Asi, este impulso emocional se va a anteponer al hambre fisioldgica o al hambre real, sin llegar

a comprender que el bienestar serd temporal y no permanente (Whiteside et al., 2007).

La exposicion aguda y crdnica al estrés puede alterar tanto la cantidad como la calidad
de las calorias consumidas, y las alteraciones inducidas por el estrés en la ingesta de alimentos
y el equilibrio energético pueden interactuar con el estado emocional (Epel et al., 2001). En los

seres humanos, el estrés se asocia con un aumento de la ingesta de alimentos, y sélo hay un
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pequefio subgrupo (aproximadamente el 10%) que tiende a reducir la ingesta de alimentos en

respuesta a un episodio estresante (Epel et al., 2001).

La exposicion aguda o crdnica al estrés (definido como una amenaza continua o
anticipada para la homeostasis o el bienestar) evoca una constelacion de respuestas fisioldgicas
y conductuales que alteran notablemente el estado metabdlico y conductual en humanos y
animales de experimentacion (Dallman et al.,, 2005). La activacion del eje neuroendocrino
hipotalamo-hipodfisis-suprarrenal (HPA) inducida por el estrés aumenta la sintesis de
glucocorticoides y la disponibilidad de glucosa para alimentar las demandas metabdlicas de otras
respuestas fisioldgicas y conductuales al estrés (Ulrich-Lai et al., 2015). Los glucocorticoides
también regulan la acumulacion y el almacenamiento de grasa corporal, y pueden aumentar el
apetito, la ingesta de alimentos y el aumento de peso corporal. Los glucocorticoides aumentan
el consumo de alimentos "reconfortantes" enriquecidos en grasa y azlcar (Dallman et al., 2005).

Esto ha dado lugar a la hipétesis de la "comida reconfortante", defendida por Dallman.

En 1992, un estudio seminal demostrd que las mujeres tenian una mayor preferencia
por los alimentos ricos en grasas o dulces después de un episodio estresante (Grunberg & Straub,
1992). Uno de los pocos estudios realizados sobre cuidadores familiares analizando tanto
variables psicoldgicas como nutricionales encontrd que los cuidadores que cuidan a un familiar
con niveles de dependencia alto utilizan la comida como un consuelo emocional, presentando
IMC altos, donde predomina el sobrepeso y la obesidad, son reacios al consejo nutricional y sus

niveles de estrés, depresidon y ansiedad son altos (Diaz & Lanzén, 2014).

Entre esos pocos estudios realizados en cuidadores sobre comida emocional, cabe
destacar el de McDougal (2017) realizado en una muestra de 158 mujeres cuidadoras de
familiares mayores con discapacidad fisica y cognitiva, donde encontré relaciones positivas y
significativas entre la comida emocional con la percepcion de carga y el malestar psicolégico,
medido éste Ultimo como sintomas depresivos, mientras que no se encontraron relaciones entre
la comida emocional y la carga objetiva, medida como tiempo y tareas especificas que las

cuidadoras familiares tenian que realizar en el dia a dia.

La comida emocional es un modo de respuesta y afrontamiento ante estimulos externos
desagradables de tipo fisiolégico o emocional (Chao et al., 2016). El estrés esta fuertemente
asociado al consumo excesivo de comida altamente calérica (Cummings et al., 2018), por lo que

aquellas personas que experimentan niveles altos de estrés tienden a consumir mas calorias que
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aquellas que experimentan niveles bajos de estrés (Klatzkin et al., 2019). Ademas, la exposicién
a estrés persistente y continuado puede alterar la respuesta cerebral a la comida, haciendo que
las personas deseen con vehemencia comida no saludable dando lugar a habitos alimenticios no
saludables (Tryon et al., 2015). Diferentes investigaciones han encontrado que la tendencia a la
comida emocional varia segun caracteristicas individuales como la edad, siendo mas frecuente
en personas mas jovenes que en mas mayores (Tsenkova et al, 2013) o el género, siendo mas

frecuente en mujeres que en hombres (Chao et al., 2016; Opwis et al., 2016).

1.4.4 Aspectos positivos en cuidadores familiares.

La psicologia positiva y las emociones positivas

Aunque se dé por hecho que la psicologia positiva surge en los ultimos afios del siglo pasado
y los primeros del nuevo siglo, la visidon positiva del funcionamiento humano siempre ha estado
ahi. El mismo Seligman reconoce que tras la Segunda Guerra Mundial, la psicologia toma como
objetivos curar los trastornos mentales, hacer que la vida sea mas productiva y plena y por
ultimo identificar y desarrollar las habilidades, talentos e inteligencia de las personas (Seligman
& Csikszentmihalyi, 2000). Sin embargo, el desarrollo de la psicologia en la postguerra no fue
como se habia planificado, ocurrid justo lo opuesto dado que la psicologia se centrd en el dolor
y sufrimiento humano asi como en los trastornos, destacando la parte mas negativa y patoldgica
del ser humano (Gilham y Seligman, 1999). Afadido a esa tendencia hacia lo psicopatoldgico,
Seligman (1999) se encuentra con que las psicoterapias tradicionales no llegar a superar el 65%
de éxito en su tratamiento por lo que considera que una perspectiva diferente se hace necesaria,
perspectiva que aiflada una revisidn tedrica y un abanico de intervenciones que complemente a
las ya existentes. Es relevante destacar que el objetivo no era la eliminacién de las terapias
tradicionales sino completarla, proponiendo una psicologia equilibrada, donde quepan tanto el
estudio de las debilidades como las fortalezas, que considere tanto lo que funciona como lo que

no funciona, dando una visién completa del ser humano (Tarragona, 2013).

Las limitaciones de esta focalizacidn en lo negativo comienzan a ser puestas en evidencia
en los ultimos afos del siglo XX y en diferentes trastornos. Asi, por ejemplo, los trastornos
depresivos se encuentran insuficientemente explicados desde modelos que sdlo se basa en
emociones negativas. La depresion no sélo supone la presencia de emociones negativas, sino la
ausencia de emociones positivas, aspecto crucial si queremos plantear un tratamiento.
Paralelamente, las técnicas y terapias utilizadas en el tratamiento de la depresion buscaban

disminuir o eliminar las emociones negativas. Sin embargo, se olvidaban de la promocion de las
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emociones positivas como elemento fundamental en el tratamiento de este tipo de trastornos.
Asi caracteristicas como la alegria, el optimismo, la creatividad, el humor, la ilusidn, han sido
ignoradas o explicadas superficialmente (Poseck et al., 2006). Otro elemento en el que ha fallado
la psicologia es en el campo de la prevencidn, en evitar que se desarrollen determinados
trastornos en aquellos sujetos mas vulnerables o en riesgo. El modelo patogénico no ha sido
capaz de dicha prevencidon dado que su objetivo era la eliminacién de emociones positivas,
obviando aquellos trabajos en los que se presentaban avances cuando eran las competencias las
gue se desarrollaban para amortiguar los aspectos negativos (Seligman & Csikszentmihalyi,

2000).

El término “psicologia positiva” fue desarrollado por Martin Seligman, el afio 1998
cuando era presidente de la APA (American Psychological Association), surge como un enfoque
nuevo de la psicologia que estudia aquello que hace que la vida merezca ser vivida. Plantea la
vida desde el nacimiento hasta la muerte y busca aquello que va bien y funciona en la vida de
las personas (Seligman & Csikszentmihalyi, 2000). Basicamente una comprensién de la vida
completa y equilibrada para que ésta sea feliz, saludable, productiva y significativa (Park &
Peterson, 2009). Desde este enfoque se plantea, tener la mayor cantidad de momentos de
felicidad, en el momento presente. Los elementos primordiales son tres: las emociones positivas,
donde destacan el optimismo, la felicidad y el goce; en segundo lugar, reconocer y potencializar
las fortalezas de las personas y en tercer lugar la utilizacion de las fortalezas para ayudarnos a
nosotros mismos y a los demas. La relacion positiva, la vida social y las interacciones entre las
personas son elementos importantes en este enfoque (Solano et al., 2010; Vazquez & Hervas,
2014). Aunque este nuevo enfoque de la psicologia es relativamente “joven” se basa en los mas
de cuarenta afios de investigaciones cientificas que han trabajado sobre el bienestar psicolégico.
Por ello, el interés por estos aspectos no es nuevo en la historia del conocimiento, lo que ha
cambiado es como se ha abordado (Bolafios et al., 2017). Ademas, una contribucién crucial es la
caracterizacion de las emociones positivas, presentando un manual que las describe y clasifica.
Asi se definen tres aspectos basicos dentro de su teoria: las emociones positivas como felicidad,
“Flow”, placer, juego, optimismo, esperanza; la personalidad positiva como el autocontrol,
creatividad, talento, resiliencia, afrontamiento, empatia, altruismo; y los valores positivos como

justicia, equidad, logros culturales, interpersonales, cooperacion (Prada, 2005).

Dado que la salud es algo mas que la ausencia de enfermedad y que las emociones
positivas son también algo mas que la ausencia de emociones negativas, se plantea la posibilidad

de utilizar las emociones positivas para prevenir enfermedades, para reducir la intensidad y
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duracion de estas y también para alcanzar niveles elevados de bienestar subjetivo (Lyubomirsky
et al., 2005). Las emociones y nuestro organismo interactian entre si dando lugar a reacciones
guimicas que pueden alterar la respuesta inmunitaria y el funcionamiento de los diferentes
organos y sistemas bioldgicos de nuestro cuerpo tanto en su aspecto fisico como mental

(Fredrickson & Branigan, 2000; Fernandez-Abascal, 2003; Fredrickson, 2003; Carpena, 2008).

En esta linea, un sorprendente estudio, analizo el estado de salud y la longevidad de 180
monjas que, en 1932, justo antes de ingresar en una orden religiosa, escribieron breves relatos
autobiograficos sobre sus vidas y sobre lo que esperaban del futuro (Danner et al., 2001). Este
estudio ha puesto de manifiesto que, dadas las condiciones homogéneas en las que todas las
monjas habian vivido, la Unica variable a la que se podian atribuir las diferencias observadas en
su estado de salud y en su longevidad era la presencia de emociones positivas en los antiguos
relatos. Las monjas que reflejaron en sus escritos emociones positivas (alegria, anhelo, felicidad)
gozaban de mejor estado de salud y vivian una media de diez afios mas que aquellas que
practicamente no expresaron emociones. El 90% de las monjas del grupo mas alegre seguia
viviendo a los 85 afos en contraste con el 34% del grupo menos alegre. Otro importante estudio
longitudinal evalud el estado de salud y el estado emocional de 2.282 personas de mds de 65
anos. En los dos afios de seguimiento se mostré que experimentar emociones positivas protegia
a las personas mayores de los efectos mas negativos del envejecimiento y de la incapacidad y, lo
mas importante, predecia con éxito quienes vivirian y quienes moririan (Ostir et al., 2000). Un
ultimo estudio con 334 voluntarios sanos entre 18 y 54 afios que expresaron emociones positivas
(felicidad, satisfaccion y tranquilidad) y emociones negativas (ansiedad, hostilidad y tristeza), se
les aplicd nasalmente el virus del resfriado comdn. Los resultados mostraron que aquellos
participantes con un estilo emocional positivo presentaban un riesgo menor de contraer

resfriado que aquellos sujetos con estilo emocional negativo (Cohen et al., 2003).

Las investigaciones descritas parecen indicar que las emociones positivas reducen los
efectos negativos a los que pueden dar lugar las emociones negativas, lo que iria asociado a un
mejor funcionamiento de los diferentes sistemas bioldgicos como el inmunolégico, el
cardiovascular entre otros (Fredrickson & Levenson, 1998). Si a esto afiadimos que experimentar
emociones positivas aumenta el bienestar subjetivo, entendido éste como el promedio de
emociones positivas y negativas, podemos reconocer el papel clave de las emociones positivas
en el cuidado de la salud y en el logro de estados subjetivos de bienestar (Fredrickson, 2001;

Fredrickson & Joiner, 2002).
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Aunque gran parte de la investigacidn ha girado en torno a las consecuencias negativas
para la salud, en los Ultimos afos se esta desarrollando una visién mas positiva del proceso del
cuidado, analizadndose las posibles implicaciones positivas para el cuidador. Las personas que
cuidan también refieren efectos positivos en sus vidas como son el considerarse mejor persona,
darle un sentido a su vida, sentirse satisfecho consigo mismo, perciben que les dignifica como
persona o que se sienten reconocidos y valorados por su circulo de relaciones (CIS, 1996). En las
ultimas décadas han aumentado los estudios en los que investigan los efectos positivos del
cuidado comparando grupos de cuidadores y no cuidadores sobre todo parece que se da un
mayor bienestar en la etapa de post-cuidado respecto a quienes no han cuidado nunca (Rubio
et al., 2001). En algunos estudios espafioles también se han constatado beneficios del cuidado
en la mejora de la comprension intergeneracional, contribuyendo a la maduracién de la
generacion mas joven, ensefiando a poner a prueba al cuidador y contribuyendo a profundizar
en relaciones interpersonales entre el cuidador y la persona cuidada (Belando Montoro, 1997).
Por ejemplo, en un estudio con madres y padres iranies que tenian hijos con discapacidad
intelectual (DI) o con TEA encontraron que los padres mas satisfechos con su papel de cuidadores

solian tener mejor salud emocional y menos estrés (Samadi et al., 2014).

Los posibles resultados positivos derivados de ser madre de un nifio con discapacidad
han sido ampliamente investigados (Flaherty & Masters Glidden, 2000; Greenberg et al., 2004;
Hastings et al., 2005). Por ejemplo, un estudio que examinaba las emociones positivas de las
madres de un nifio con una discapacidad del desarrollo comparandolas con las de madres de
nifios sin discapacidades, descubridé que el grado de emociones positivas entre ambos grupos
era similar (Hastings & Taunt, 2002; Hastings et al., 2005). Ademas, un estudio de Kearney et al.,
(2001) demostré que, aunque los padres de un nifio con una discapacidad del desarrollo
experimentaban angustia y tristeza, también experimentaban fortaleza alegria, esperanza y
amor. Asi mismo, en una revisidn de la investigacion Hastings & Taunt (2002) identificaron temas
positivos comunes que surgieron entre los padres de nifios con discapacidades, incluyendo una
sensacion de logro por haber hecho lo mejor que podian hacer por el nifio, convertirse en

mejores personas, desarrollar nuevas habilidades y aumentar la espiritualidad.

Bond et al. (2003) descubrieron que, aparte de las preocupaciones acuciantes de criar a
un nifio con TEA, los padres también experimentan alegrias frecuentes; mientras que Bayat
(2007) presentd pruebas de que las familias con un nifio con TEA mostraban resiliencia y se
habian fortalecido como resultado de la discapacidad en la familia. Un estudio de Phelps et al.,

(2009) descubrié que, aunque el estrés es una de las principales preocupaciones de los
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cuidadores de nifios con TEA, el enriquecimiento de sus vidas y el crecimiento personal también
pueden producirse en diversos grados. Esta capacidad de reevaluar o redefinir una situacién
estresante de manera positiva (es decir, reevaluacién positiva) puede ser especialmente
importante para ayudar a las familias que crian nifios con TEA a mantener sus esfuerzos de
cuidado durante largos periodos de tiempo (Costa Silva & Roama-Alves, 2023; Folkman &
Moskowitz, 2000). A diferencia de las situaciones controlables, en las que la fuente de estrés se
puede reducir o eliminar, el diagndstico de TEA no se puede cambiar. La revalorizacion positiva
se asocia con emociones positivas, o afecto positivo, que puede servir como un amortiguador
contra las consecuencias fisiolégicas adversas del estrés; y en el contexto de estrés crdnico
también puede ayudar a prevenir la depresion clinica (Folkman & Moskowitz, 2000). En el
contexto de las familias que crian a nifios con TEA, investigaciones anteriores descubrieron que
las madres respondian al estrés incontrolable de criar a un nifo con TEA redefiniendo lo que
constituye la satisfaccion de varias necesidades humanas y/o encontrando formas alternativas
de satisfacerlas (Tunali & Power, 2002). La revalorizacidn positiva también se ha asociado con un
mayor estado de animo positivo diario de los padres de nifios con TEA (Pottie et al., 2009). Por
lo tanto, tiene una gran relevancia en el ajuste de los padres a la discapacidad infantil (Trute et
al., 2009) que puede mejorar el afrontamiento y el ajuste y disminuir los sentimientos de estrés

y carga (Samadi & Samadi, 2020).

A continuacidén, vemos a describir estudios en los que las variables positivas incluidas en
este trabajo han sido investigadas con atencién especial cuando las muestras utilizadas han sido

cuidadores familiares de personas con TEA.

Beneficios del cuidado

Algunas personas que cuidan también refieren efectos positivos en sus vidas, secundarios al
cuidado como son el considerarse mejor persona, darle un sentido a su vida, sentirse satisfecho-
a consigo mismo, perciben que les dignifica como persona o que se sienten reconocidos y

valorados por su circulo de relaciones (CIS, 1996).

La revisidn sistematica de (Kramer, 1997) supuso un punto clave en el desarrollo de
adaptaciones de teorias sobre el estrés adaptado a la situacién de cuidado donde tenian cabida
las variables o emociones positivas. Recogia investigaciones como la de George & Gwyther
(1986) utilizaron indicadores de bienestar abarcando multiples dimensiones, permitiendo asi

comparaciones entre cuidadores y no cuidadores. Asi en las Ultimas dos décadas ha habido un

39



incremento importante en el estudio de dichas variables positivas en cuidadores Beach (Schulz
& Beach, 2003; Wang et al., 2018; Wennberg et al., 2022; Yap et al., 2010). Kramer (1997) fue
uno de los primeros en utilizar la palabra inglesa “gain” como en su acepcién de beneficio o
ganancia en la situacién de cuidado. Aunque desde el punto de vista de Kramer el beneficio se
referia a cualquier ganancia del tipo que fuera obtenida al cuidar, mas adelante se fueron
perfilando tipos diferentes de beneficios o dimensiones dentro de éste. Asi Sanders (2005), en
un estudio cualitativo con cuidadores de familiares con Alzheimer propuso tres aspectos en los
beneficios del cuidado, 1) el crecimiento espiritual o fe que era al mas frecuente en la muestra
evaluada, 2) el crecimiento personal, el cual produce cambios en la vida de los cuidadores donde
incluia la paciencia, el sentirse agradecido por la oportunidad de cuidar a alguien, y por ultimo,
3) los sentimientos de maestrias o logros de tipo personal. Estos tres tipos de beneficios o
ganancias se iban obteniendo a lo largo del proceso de cuidar a alguien, donde el cuidador se
adapta a la situacion de cuidado produciéndose una transformacion desde cémo era, desde las
primeras etapas del proceso de cuidado, a como es una vez adaptado dicho proceso.
Basicamente, desde la perspectiva de Sanders (2005) la percepcion de ganancia no se percibe al
principio, sino que debe haber una adaptacién y crecimiento en el cuidador que conlleva un
tiempo variable en funcidn de las caracteristicas del cuidador. Unos afios mas tarde, Netto et al.,
(2009) realizd un estudio cualitativo en el que se investigaron las ganancias experimentadas
mediante entrevistas semiestructuradas de 12 cuidadores familiares de personas con demencia
en Singapur, los cuidadores afirmaron haber ganado con del cuidado. La ganancia mas comun
fue la de "crecimiento personal", que incluia ser mas paciente/comprensivo mas fuerte/mas
resistente, tener una mayor conciencia de si mismo y estar mas informado. Ademds, propuso
otros tres tipos de beneficios en la tarea de cuidado agrupando los dos primeros, dando lugar a
una dimension de crecimiento tanto espiritual como personal, en segundo lugar, mantiene los
sentimientos de auto eficacia y maestria en las tareas de cuidado, pero afiade una tercera y
nueva dimension que seria la de la habilidad para aumentar tanto el numero como la calidad de
las relaciones entre el cuidador y la persona dependiente. Precisamente basandose en estas
ultimas tres dimensiones citadas, Yap et al.,, (2010) crean la escala GAIN (Instrumento de
Evaluacion de Ganancia en el Cuidado en Alzheimer) que es la que se ha utilizado en el presente

trabajo.

La variable de ganancia en el cuidado se ha asociado a diferentes predictores en diversos
trabajos. Asi, ganancia se ha asociado a bajo nivel educativo (Picot, 1995; Kramer, 1997; Garcia-
Castro et al., 2022), a cuidador mas mayor (Picot, 1995), a mayor satisfaccidn con la vida (Kramer,

1997; Garcia-Castro et al., 2021), a estrategias de afrontamiento en solucién de problemas
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(Kramer, 1997; Liew et al., 2010), a niveles bajos de carga y buena salud mental (Liew et al., 2010;
Garcia-Castro et al., 2021), a buen estado de salud fisica y a tener ingresos econémicos (Kramer,
1997), a no trabajar fuera de casa, llevar cuidando al menos 3 afios, dedicar al 60% del tiempo a
cuidar, tener un contacto diario con la persona cuidada, no tener dificultades econémicas y que
no haya problemas de tipo conductual en la persona cuidada (Liew et al., 2010), a mas horas de
cuidado al diay llevar tiempo cuidando (Parveen & Morrison, 2012), areligiosidad (Faba & Villar,
2013; Picot, 1997) y finalmente a fortalezas como la esperanza, la gratitud, el trabajo en equipo,

el amor, la creatividad y la curiosidad (Garcia-Castro et al., 2021).

Felicidad

La felicidad es una emocidn subjetiva que se mide por el grado en que una persona se
siente satisfecha con su vida (Diener, 2000). Es el resultado tanto de los recursos personales
como de las circunstancias vitales externas (Diener & Seligman, 2002). La felicidad ha sido
considerada una de las mejores medidas de bienestar subjetivo con relaciones estrechas con
salud tanto fisica como mental (Argyle, 2001). Diversas revisiones empiricas han demostrado que
las personas felices tienen mejor salud fisica y mental, afrontan mejor el estrés, viven mds
tiempo, cuentan con mas apoyo social y estdn mds satisfechas con sus relaciones sociales

(Lyubomirsky et al., 2005; Vazquez & Hervas, 2009).

En cuidadores se tiene la creencia de que la carga y la felicidad estdn negativa y
directamente asociadas, de modo que a mayor carga menor felicidad percibida (Chappell & Reid,
2002). Sin embargo, el estudio realizado por van Campen et al., (2013) comparando cuidadores
con no cuidadores encontré que los cuidadores que cuidaban mas de 6 horas por semana, pero
menos de 11 horas presentaban niveles de felicidad mayores que los no cuidadores. En la misma
linea, Goulart de Camargos et al., (2020) comparando cuidadores de personas con cancer y

poblacién general, encontraron que los cuidadores eran mas felices que la poblacién general.

Aunque se han examinado muchos resultados positivos de la crianza de un nifio con
discapacidad, muy pocos estudios se han relacionado con la felicidad entre las familias de nifios
con discapacidades (Diener, 2000). Los que abordan esta cuestion han encontrado que el nifio
con discapacidad a menudo sirve como fuente de felicidad (Hastings et al., 2002). Por otro lado,
otro estudio descubrié que las madres de un nifio con discapacidad intelectual informaban de
niveles de felicidad mas bajos que las madres de un nifio con un desarrollo tipico (Emerson et

al., 2006).
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Felicidad y bienestar son dos conceptos intercambiables en el marco de la cotidianidad,
son términos que hacen mencién a un mismo eje de emociones positivas en el ser humano, ante
determinada situacion o ante determinada realidad en la que se encuentra (Fierro, 2006). Un
estudio que tuvo como objetivo explorar cualitativamente y en profundidad la felicidad vy
bienestar de los padres de nifios con TEA en Hong Kong, encontré que la felicidad era crucial
para estos padres, a pesar de los retos de criar a un nifio con TEA, y que buscaban activamente

actividades para mejorar su felicidad, satisfaccién y significado (Chau & Furness, 2023).

Un segundo estudio realizado en Polonia evalué la felicidad en/entre las familias con un
nifio con TEA comparadas con familias con nifios neurotipicos. Se demostré que los padres de
nifios con TEA informaron de una menor sensacion de felicidad en comparacion con los padres
de nifos neurotipicos. Ademas, los padres que tienen un titulo de educacién universitaria y un
hijo con TEA mostraron una mayor sensacion de felicidad que los padres que tenian un titulo de

educacién secundaria en los grupos estudiados (Kostiukow et al., 2021).

Por ultimo, Khorshidian & Dousti, (2018) seleccionaron 112 madres de la provincia de
Mazandaran (Iran), compararon la esperanza de vida, la salud general y la felicidad de las madres
de alumnos normales con las madres de nifios autistas Iranies. Los resultados mostraron que las
discapacidades y el autismo de los alumnos tienen efectos negativos en la salud general, la

esperanza y la felicidad de sus madres.

Los trabajos sobre felicidad en cuidadores no abundan y como hemos comprobado en

los pdrrafos anteriores son contradictorios y dependen mucho del tipo de persona cuidada.

Humor

El humor y la risa (manifestacidon externa del humor) representan un pilar muy importante en
la investigacion de la psicologia positiva. La idea de que la risa y el humor fomentan la salud no
es nueva, pero es en las uUltimas décadas cuando han proliferado terapias e intervenciones
clinicas basadas en esta materia. Las investigaciones cientificas (Heinsch et al., 2022; Low et al.,
2014; Matter, 2023) han demostrado que la risa es capaz de reducir el estrés y la ansiedad y

mejorar asi la calidad de vida y la salud fisica de la persona.
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En un estudio reciente, se tomd la decisién de centrarse en el papel del humor en el
cuidado del cancer cerebral y desentraiarlo como punto de partida para explorar sus beneficios
como fortaleza y recurso para afrontar la enfermedad. Los resultados sugirieron que el humor
representa una fortaleza individual y familiar importante, aunque compleja, que los proveedores
de servicios sanitarios deben identificar y aprovechar (Heinsch et al., 2022). El humor tiene el
potencial de aumentar el bienestar y, por lo tanto, puede ser bastante valioso cuando se utiliza
en circunstancias estresantes o después de ellas (Fritz, 2020). De hecho, incluso cuando el
contexto para el humor se limita al cuidado, el humor puede disminuir la ansiedad, el estrés y el
afecto negativo (Matter, 2023). Ademas, se ha demostrado que el uso del humor por parte de
los cuidadores estd relacionado con la calidad de vida y el bienestar de los receptores de

cuidados (Low et al., 2014).

El uso del humor adaptativo puede facilitar la capacidad de los cuidadores para obtener
el apoyo de los demads y replantear los factores estresantes, lo que en ultima instancia puede
contribuir a la resiliencia mental y fisica al estrés (Fritz, 2020). Rieger & Mcgrail, (2013)
encontraron que el humor de afrontamiento se asocid con dos facetas importantes del
funcionamiento familiar adaptativo entre los padres de nifios con discapacidad: la cohesién y la
flexibilidad. Por lo tanto, el uso del humor puede reforzar la capacidad de uno para mantener el

afecto positivo frente al estrés y promover la eficacia y la persistencia en las rutinas de cuidado.

Un estudio realizado con cuidadores de nifios con trastorno del neurodesarrollo,
examinaron las relaciones de los estilos de humor adaptativo vs. desadaptativo con la depresion,
el afecto diario, el funcionamiento mental y fisico, los sintomas somadticos, y los
comportamientos de salud, y evaluaron si el apoyo social o la revalorizacién positiva mediaban
en las relaciones del humor con los resultados de salud (Fritz, 2020). Asi pues, los estilos de
humor adaptativo -auto-refuerzo y afiliativo- se asociaron con mejores resultados de salud
mental, y estas relaciones estuvieron mediadas por el apoyo social y, en menor medida, por la
revalorizacién positiva. El humor autodestructivo se asocié con una peor salud mental, mayores
sintomas y peores conductas de salud; estas relaciones estuvieron mediadas por el apoyo social.
Los resultados de otro estudio revelan, el potencial del humor para acercar a los individuos
relacionalmente (Matter, 2023). Se analizaron algunas de las estrategias comunicativas
empleadas por los cuidadores informales durante las interacciones de apoyo; en concreto, los
cuidadores informales utilizaron el humor al explicar en estos grupos de apoyo las dificultades o

intercambiar consejos. Este trabajo senala el uso del humor por parte de los cuidadores
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informales puede funcionar como técnica de afrontamiento eficaz y estrategia de apoyo de

refuerzo y estimulo (Tan & Schneider, 2009).

Optimismo

El estudio del optimismo como recurso psicolégico surge de la reformulacion de la teoria
de la indefension de Abramson, Seligman y Teasdale (1978), como una forma de explicar las
respuestas de afrontamiento a los eventos negativos que les suceden a las personas en sus vidas,
postulando la existencia del optimista y del pesimista. El optimismo ha resultado ser un buen
predictor de los resultados en salud y bienestar (Scheier et al.,, 1989; Scheier et al., 1994;
Seligman et al., 1988). El optimismo es una caracteristica psicoldgica disposicional que remite a
expectativas positivas y objetivos de futuro, y su relacion con variables como la perseverancia, el
logro, la salud fisica y el bienestar, han hecho que el optimismo sea uno de los puntos centrales

de la psicologia positiva (Peterson & Bossio, 1991; Scheier et al., 1994).

El optimismo, como rasgo disposicional de la personalidad, se ha definido como una
expectativa generalizada de que en nuestra vida ocurrirdn acontecimientos buenos en lugar de
malos (Carver y Scheier, 2014). El efecto positivo del optimismo en la salud fisica ha sido
ampliamente confirmado (ver Rasmussen et al., 2009) pero sus efectos en temas de salud
mental también son notables (Diaz et al., 2020). Existen numerosas publicaciones que
demuestran que el optimismo disposicional desempefa un papel importante en el
mantenimiento de la salud mental y fisica de los cuidadores de personas mayores o fisicamente

enfermas (Given et al., 2005; Hooker et al., 1998; Haynie, 1999).

El optimismo ha demostrado ser una variable protectora o mediadora entre la situacion
estresante y la salud mental en varios estudios con poblacion general (Dainese et al., 2011). Por
ejemplo, en un estudio en el que evaluaban un modelo que estableciera cémo el optimismo
puede ser una variable causal de la salud, mediada por los afectos positivos y negativos, en el
cual participaron 995 personas con edades entre los 18 y 60 afos. Los resultados mostraron que
el ajuste al modelo es adecuado, permitiendo considerar al optimismo como una variable
explicativa de la salud tanto fisica, como mental, mediado por afecto positivo y negativo (Vera-

Villarroel & Celis-Atenas, 2014)

El optimismo parece prevenir enfermedades en el sistema respiratorio y cardiaco. Un

importante estudio sobre enfermedades cardiovasculares, en el que se utilizaron datos de la

44



Iniciativa para la Salud de la Mujer (WHI), examind la calidad de vida, las enfermedades cronicas,
la morbilidad, de 95.000 mujeres durante un periodo de 8 afios (Tindle et al., 2009). Todas las
mujeres estaban libres de problemas cardiovasculares y cancer en el momento de iniciar el
estudio. Las optimistas presentaron menos probabilidad que las pesimistas de desarrollar una
enfermedad coronaria (ECC), tenian menos probabilidades de morir por causas relacionadas con
la ECC y tuvieron una menor mortalidad total por todas las causas, a lo largo de los 8 afios de
estudio. Otros estudios descubrieron que el optimismo protegia contra el ictus (Kim et al., 2011)
y contra el aumento de la obstruccién de la arteria carétida durante un periodo de 3 afios
(Matthews et al., 2004), y que optimistas tenian menos probabilidades de ser hospitalizados de
nuevo a los 8 meses después de un bypass coronario (Tindle et al.,, 2012). Asimismo, el
optimismo se ha relacionado con niveles mas bajos de dos marcadores de inflamacién (Roy et
al., 2010), con mejores niveles de antioxidantes , mejores perfiles lipidicos (Boehm et al., 2013)

y menores respuestas de cortisol en situaciones de estrés (Jobin et al., 2014).

Algunos estudios respecto a cuidadores informales de Enfermos de Alzheimer (EA), han
puesto de relieve el papel indirecto del optimismo y las ventajas que las intervenciones de
entrenamiento en optimismo, en las primeras etapas de la persona con EA podrian producir. Asi,
aliviar la carga subjetiva y aumentar el apoyo social percibido, lo que conllevaria una mejora de
la salud mental de los familiares cuidadores de personas con EA. El objetivo del trabajo fue
estudiar el papel mediador multiple en serie del optimismo, el apoyo social percibido y la carga
subjetiva en la relacidon entre la carga objetiva y el malestar psicoldgico en cuidadores de
personas con enfermedad de Alzheimer (EA). Los resultados indicaron que tanto la carga objetiva
como la subjetiva eran elevadas en estos cuidadores. El optimismo influyé en el malestar
psicoldgico a través del apoyo social y de la carga subjetiva con una mediacidon completa. Cuando
se compararon los efectos indirectos el optimismo fue el mediador con el mayor efecto entre la

carga objetiva y el malestar psicoldgico (Diaz et al., 2020; Ponsoda et al., 2023).

Otro articulo que investiga los efectos de la calidad de la relacidn entre los cuidadores
maternos y su hijo adulto con discapacidades sobre el bienestar materno, destaca el efecto
positivo mediador del optimismo. Los resultados de este estudio destacan el papel de los adultos
con esquizofrenia y los adultos con autismo como apoyo para su madre. Tanto para las madres
de adultos con esquizofrenia como para las madres de adultos con autismo, la calidad de la
relacion con su hijo adulto estaba relacionada con niveles mas altos de optimismo materno,
mayor bienestar psicolégico y niveles mas bajos de depresidn. Incluso después de controlar el

optimismo, la calidad de la relacién madre/hijo adulto predecia niveles mas bajos de depresion
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en madres de adultos con autismo y niveles mas altos de bienestar psicolégico en madres de
adultos con esquizofrenia, asi pues, las madres de adultos con esquizofrenia y autismo tenian
un mayor bienestar psicoldgico cuando la relacién madre-hijo adulto era positiva, pero este

efecto estaba mediado total o parcialmente por el optimismo (Greenberg et al., 2004).

Satisfaccion con la vida

La satisfaccion con la vida es la evaluacion global que la persona hace sobre su vida
(Pavot et al., 2010). La persona al hacer esta evaluacién examina los aspectos tangibles de su
vida, sopesa lo bueno y lo malo, lo compara con un criterio elegido por ella misma (Shin &
Johnson, 1978) y llega a una conclusidon sobre la misma (Pavot et al., 2010). Al medir la
satisfaccion con la vida hay que centrarse en los juicios subjetivos que la persona hace sobre su
propia vida, no en la acumulacién de medidas sobre la satisfaccion que la persona siente en

diversos dominios especificos (Diener, 1994).

Landon et al. (2018) examinaron las relaciones entre los sintomas del TEA, las actividades
relacionadas con el cuidado y la satisfaccion con la vida en 184 padres, que cuidaban a un nifio
con TEA, en Nueva Zelanda. También se examinaron las relaciones entre los estilos de
afrontamiento y la satisfaccidn con la vida. Las puntuaciones de satisfaccién con la vida de los
padres indicaban que estaban ligeramente insatisfechos con sus vidas. Una regresién lineal por
pasos mostrd que tres predictores, problemas de salud relacionados con los cuidados, estima
del cuidador y dificultades econdmicas, explicaban el 47% de la varianza en las puntuaciones de
satisfaccidn con la vida. Varios estilos de afrontamiento se asociaron con una disminucién de la
satisfaccidn con la vida, y sélo el apoyo emocional se relacioné con un aumento de la satisfaccion

con la vida.

Un segundo trabajo realizado por Tomomitsu et al. (2014) comprobd la asociacién entre
la satisfaccion con la vida y las variables sociodemograficas, las condiciones de salud, la
funcionalidad, la participacion y el apoyo social entre cuidadores de ancianos y no cuidadores.
También se evalud la satisfaccion y la intensidad del estrés en el grupo de cuidadores. Los
cuidadores ancianos con bajos niveles de satisfaccién y altos niveles de estrés revelaron mas
sintomas de insomnio, fatiga, enfermedades y peor rendimiento en las habilidades de la vida
diaria. Aquellos con mayor satisfacciéon y menor estrés revelaron un buen nivel de apoyo social.
El insomnio, la depresion y la fatiga se asociaron a una baja satisfaccién entre los cuidadores, y

fatiga, depresién y bajo apoyo social entre los no cuidadores. Se considerd relevante que el
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apoyo instrumental, psicolégico e informativo puede mejorar la calidad de vida y la calidad de
los cuidados prestados por los cuidadores de ancianos, especialmente si se ven afectados por
unas condiciones sanitarias y psicosociales desfavorables y una baja satisfaccién con la vida.

Un tercer estudio, de tipo trasversal, realizado en Suecia comparé cuidadores informales con un
alto grado de cuidado, cuidadores con un grado de cuidado menor y no cuidadores en
satisfaccion con la vida. No se encontraron diferencias significativas entre los cuidadores con
bajo grado de cuidado y los no cuidadores en satisfaccion vital. La menor satisfaccion vital se
asociaba a la falta de recursos sociales y no estar descansado tras una noche de suefio. Un alto
nivel de cuidados se asocié a una menor satisfaccion vital. Los factores mas importantes que
explican la satisfaccidn vital entre los cuidadores frecuentes son los recursos sociales y la mala
salud. La remuneracidén econdmica era la ayuda mas deseada (Borg & Hallberg, 2006). La
valoracion de los cuidadores, junto con el nivel educativo y los ingresos totales del hogar,
predijeron de forma significativa, la satisfaccion vital y la salud fisica percibida. La empatia
emocional se relacioné negativamente con la satisfaccidn vital en otro trabajo previo (Lee,
Brennan & Daly, 2001). Aktan et al. (2020) encontraron que los padres de niflos con discapacidad

mas “quemados” presentaban menores niveles de satisfaccidn vital y la calidad de vida.

Por lo expuesto en este subapartado, podemos concluir que la satisfaccién con la vida es
un indicador general de bienestar psicoldgico y de la calidad de vida de las personas, una alta
satisfaccion con la vida se relaciona con menores enfermedades fisicas y mentales, mayor

felicidad, y, en general con otras medidas de calidad de vida (Diener, 1994).

Resiliencia

La resiliencia, entendida como la capacidad o competencia del sujeto para hacer frente
a situaciones desfavorables, concebida como un rasgo de personalidad del individuo (Block &
Kremen, 1996), sin que su salud fisica y psicolégica se vea gravemente comprometida, ni su
funcionamiento habitual alterado, ha mostrado ser un factor relevante a la hora de modular la
respuesta de estrés del cuidador (Fernandez-Lansac & Crespo, 2011). Se encuentra directamente
relacionada con un tipo de personalidad, calificada como resistente o “hardiness”, que seria una
forma de concebir la vida de forma positiva, en aras al desarrollo del crecimiento personal
(Maddi, 2008). Por lo tanto, existe una interaccidn entre ambas variables en el proceso de
cuidado que se explica de la siguiente forma: los cuidadores resilientes evaluaran el estresor
derivado del hecho de cuidar como positivo o menos negativo que aquellos cuidadores no

resilientes, lo que conlleva el empleo de estrategias de afrontamiento mds adecuadas evitando
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aquellos estilos de afrontamiento que impiden una correcta adaptacion al cuidado. Este hecho
unido a las evaluaciones de la situacién en relacidon con el compromiso, el desafio y el control,
propios de la personalidad resistente, provoca una correcta adaptacién al estresor,
amortiguando de esta manera los efectos que el cuidado tiene sobre la salud del cuidador, lo
cual retroalimentard la resiliencia de este, produciéndose asi una influencia bidireccional
(Fernandez-Lansac & Crespo, 2011). De esta forma, serian las estrategias de afrontamiento y la
capacidad del cuidador, de ponerlas en marcha, las que mediarian la relacién entre la
personalidad resistente y el resultado final, la resiliencia, confirmando la teoria transaccional del
estrés de Lazarus y Folkman (1984) donde las estrategias de afrontamiento adoptadas por el

cuidador juegan un papel fundamental en las consecuencias para la salud.

Las familias resilientes a menudo muestran sistemas de creencias que fomentan la
curacién, asi como la capacidad de dar sentido a las experiencias adversas y comunicarse
abiertamente sobre ellas (Walsh, 2003). En concreto, la resiliencia familiar incluye tener una
perspectiva positiva, compartir la toma de decisiones y hablar de los problemas en familia. La
resiliencia familiar se ha asociado sistematicamente con resultados positivos para los nifios, el

bienestar de los cuidadores y la calidad de vida familiar (Bethell et al., 2019; Leone et al., 2016).

Los familiares deben gestionar muchos aspectos del cuidado, que puede ser exigente o
abrumador, y puede afectar a la salud mental de los familiares. Sin embargo, aprender a ser
resiliente puede ayudar a los familiares a superar el estrés y la carga asociados al cuidado de una
persona con TEA (Bekhet et al., 2012). A diferencia de la suposicidon popular de que, de los
principales factores estresantes de criar a un niflo con una discapacidad grave como el autismo,
sus familias pueden no funcionar a un nivel éptimo, algunas familias de nifios con autismo
pueden considerarse familias resilientes, familias que salen de la adversidad fortalecidas y con

una perspectiva mas positiva (Bayat, 2007).

Los indicadores de resiliencia en familiares de nifios con TEA incluyen autoeficacia,
aceptacion, sentido de coherencia, optimismo, funcionamiento familiar positivo y el
enriquecimiento. En concreto, la resiliencia familiar incluye tener una perspectiva positiva,
compartir la toma de decisiones y hablar de los problemas en familia. En una muestra nacional
de nifos de 6 a 17 afios, encontraron que la resiliencia familiar y la conexién se asociaban
significativamente con el desarrollo infantil, y la fuerza de la relacién no se veia afectada
significativamente por la exposicion a la adversidad (Bethell et al., 2019). Se ha demostrado que

la resiliencia familiar se ve afectada negativamente por la angustia de los padres (Leone et al.,
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2016). Dado que los cuidadores de nifios con TEA informan sobre niveles mas altos de estrés
(Bekhet et al., 2012; Ornstein et al., 2008) y frecuente sintomatologia (Van Steijn et al., 2008), se
deduce que los cuidadores de nifios con TEA presentarian niveles mds bajos de resiliencia
familiar en comparacion con los cuidadores de nifios con otros trastornos del neurodesarrollo y
nifios con desarrollo tipico, después de controlar la exposicién a experiencias adversas

(Schneider et al., 2019).

Kim et al. (2019) encontraron que cuando los cuidadores informaron de niveles de estrés
mas bajos, las familias de nifios con TEA tenian una mayor probabilidad de niveles mas altos de
resiliencia familiar. La disminucidon de los niveles de estrés se asocié con comportamientos

especificos de resiliencia familiar, como hablar juntos como familia y mantener la esperanza.

Una variable asociada a resiliencia es el apoyo de la comunidad, avalado por el estudio
reciente, que tenia como objetivo investigar la salud mental del cuidador como un mediador
entre el apoyo de la comunidad y la resiliencia familiar en las familias de un nifio con TEA. Los
resultados mostraron que el apoyo de la comunidad se correlaciond positivamente con la
resiliencia familiar y la salud mental del cuidador. Las correlaciones indicaron asociaciones
positivas significativas entre el apoyo comunitario y la resiliencia familiar. La salud mental del
cuidador, de forma significativa, medid parcialmente en la relacién entre el apoyo comunitarioy
la resiliencia familiar (Hayes et al., 2022). Finalmente, Plumb et al. (2011) sugieren que los
comportamientos asociados con la resiliencia familiar, como la busqueda de apoyo social a través
de los recursos de la comunidad, deben evaluarse mas en el contexto del bienestar de los
cuidadores, dados los niveles mas altos de estrés reportados como un componente de la salud

mental.

Una revision sistematica realizada en 2012 (Bekhet et al.,, 2012) en la que se
seleccionaron 22 trabajos, la mayor parte de ellos de tipo correlacional, encontraron que los
factores de riesgos mayores en la resiliencia fueron la severidad de los sintomas de la persona
gue cuidaban con TEA, la calidad en la relacién marital, la ira en los padres y el nimero de nifios
con TEA que cuidaban. Asi a menor sintomatologia, mejor calidad marital, nivel mas bajo de ira
y menor numero de nifos con TEA, mas alta resiliencia. Por lo que respecta a los factores
protectores, destacan, el apoyo social, cuidar a un nifio con TEA mds mayor, un mayor tiempo
desde que se produce el diagndstico, un locus de control mas interno, tener una evaluacion de

la situacién estresante mas positiva y finalmente creencias religiosas y espirituales.
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El dltimo metaandlisis encontrado sobre resiliencia en cuidadores de personas con TEA
(Ghanouni & Hood, 2021) se realizé en estudios sobre todo de tipo correlacional, entendiendo
la resiliencia como adaptacidn positiva a la adversidad. Los autores encontraron que la resiliencia
estaba estrechamente asociada a estrategias de afrontamiento eficientes, apoyo social, asi como
bienestar y calidad de vida en la familia. Un aspecto que destacar en esta revision es que, en los
estudios seleccionados, las muestras de familiares de personas con TEA estaban llevando a cabo
programas de apoyo e intervencidn psicoldgica, lo que hace pensar que estas familias
presentaban uno ingresos econdmicos que les permitian tales intervenciones, aspecto que no se

da en todas las familias.

Finalmente se ha de destacar el estudio en el que se plantea la importancia del apoyo
familiar y comunitario, como uno de los factores mas relevantes en la mejor adaptacién y
resiliencia en cuidadores de personas con TEA y cuyas repercusiones tienen un mayor impacto

en la salud mental de dichos cuidadores (Hayes et al., 2022).

Calidad de vida

Cuando en 1994 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 1994), presentd el
instrumento para evaluar la calidad de vida sin sesgos culturales, el WHOQOL definié la calidad
de vida como la percepcién que un individuo tiene de su posicion en la vida en el contexto de la
cultura, los sistemas de valores en los que vive y en relacion con la salud. La calidad de vida se
asocia a constructos psicosociales como la satisfaccidon con la vida, la felicidad, el bienestar
mental, la adaptacion, el estado funcional y el estado de salud. La calidad de vida esta influida
por las autopercepciones, en concreto, la posicidon autopercibida en la vida y cémo esa posicion

se alinea con los objetivos y expectativas del individuo.

La calidad de vida en cuidadores también se ha definido como un fendmeno
multidimensional controlada por tres tipos de determinantes: los clinicos, relacionados con el
tipo de problema clinico, la forma concreta de manifestarse el problema clinico, la fase en el que
se encuentre la persona cuidada, la duraciéon asi como la posible sintomatologia de tipo
conductual y cognitiva que muestre la persona cuidada; los psicoldgicos, asociados a las
estrategias de afrontamiento, apoyo social y relaciones familiares del cuidador; y los
sociodemogrdficos, incluyendo variables como la edad, el nivel educativo, el estatus econémico
y la posicion como cuidador, especialmente si estamos ante un cuidador principal (Glozman,

2004). La prevalencia de uno u otro de estos determinantes ha centrado los objetivos de
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diferentes trabajos. Asi, Andreakou et al. (2016) han centrado su estudio en la salud mental como
la llave de la calidad de vida de los cuidadores donde la sintomatologia depresiva supondria el
mayor riesgo. Precisamente, el mismo factor, la sintomatologia depresiva es la que destaca
también Zuchella, (2015) como el factor que mayormente afecta la calidad de vida de los
cuidadores, si bien, este autor también incluye como muy relevantes la carga del cuidador y los
problemas de tipo conductual de la persona cuidada. Estos ultimos dos factores también son
destacados por Gémez-Gallego et al., (2012), sobre todo entre los problemas de tipo conductual,
éstos destacan la irritabilidad en la persona con TEA. Finalmente, Vellone et al. (2008) destacan
la carga del cuidador y los problemas conductuales de la persona cuidada, pero considera que
existe un factor de fondo que puede afectar a todos, es el de los posibles problemas econémicos,

gue considera uno de los mas destacados.

Factores como la falta de independencia funcional, las conductas inadaptadas graves y
la gravedad del autismo se han relacionado estrechamente con la carga de los cuidados
maternos y una calidad de vida adversa (Bode, 2007; Lin, 2011). A pesar del reconocimiento por
parte de la literatura, del impacto significativo de tener un hijo con una discapacidad, ha habido
una falta de estudios sobre la calidad de vida para las familias de personas con trastornos del
neurodesarrollo (Bode, 2007). Esto es de particular interés para los padres de nifios con
trastornos del neurodesarrollo porque se enfrentan a retos diarios y a menudo de por vida
(Portway & Johnson, 2005). Aunque la literatura existente sobre calidad de vida para padres de
nifios con TEA es limitada, los estudios en los que los investigadores examinaron otras

discapacidades pueden proporcionar algunos antecedentes (Lee et al., 2009).

En un estudio en el que se evalud la calidad de vida de los cuidadores de pacientes
hospitalizados en salas psiquiatricas y de salud general, se encontré que los cuidadores de
enfermos mentales tienen niveles mas bajos de calidad de vida, y se observo que el cuidado de
una persona con enfermedad mental se asocia a un nivel inferior de calidad de vida que con
otras enfermedades médicas (Venkateswaramurthy et al., 2022). En otro estudio realizado en
Qatar, se reclutd a cuidadores de nifios con autismo de entre 3 y 17 afios en clinicas de
rehabilitacién infantil, y a cuidadores de un grupo no autista, cuidadores de nifios de crecimiento
tipico que acudia a un centro de atencidn primaria de salud para someterse a un examen médico
rutinario. Los datos recogidos de ambos grupos informaron que no hubo diferencias
significativas entre los dominios de calidad de vida de los dos grupos de cuidadores, pero los
cuidadores de nifios autistas calificaron de un modo significativo su salud como mala y con

probabilidad de empeorar en comparaciéon con los cuidadores del grupo de cuidadores de nifios
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con desarrollo tipico (Kheir et al.,, 2012). Los investigadores descubrieron que uno de los
predictores mas importantes de la calidad de vida era el estado de salud del cuidador, junto con

otros factores, como los ingresos familiares y la gravedad de la discapacidad (Lee et al., 2009).

En un estudio reciente, se investigd la calidad de vida relacionada con la salud y la calidad
de vida relacionada con el cuidado de nifios diagnosticados con TEA y sus cuidadores principales
y secundarios. Los cuidadores principales/primarios manifestaron dolor/malestar (42%) y
ansiedad/depresidn (40%). En cuanto a los cuidados, experimentaron sobre todo problemas en
la relacion con el nifio (84%) y en la combinacion de los cuidados con las actividades cotidianas
(51%). A pesar de los efectos negativos, casi todos los cuidadores (96%) se sentian realizados con

el cuidado de sus hijos afectados (Ten Hoopen et al., 2020).

Apoyo social

Una de las definiciones de apoyo social mas utilizadas en la literatura la dio Bowling
(1991), asi el apoyo social es definido como el proceso interactivo en que el individuo consigue
ayuda emocional, instrumental o econdmica de la red social en la que se encuentra. Dicha
definicion, ademds de clara, tienen la ventaja de que clasifica el apoyo social en dos tipos; el
emocional que contribuye al bienestar psicolégico del cuidador, y le instrumental o econémico
gue se centra mas en aspectos mads practicos. Posteriormente se han ido afiadiendo mas
funciones como la informativa, a través de la cual el cuidador recibe consejo y orientacion

(Martin et al., 2003).

El apoyo social tiene efectos amortiguadores del estrés y de la carga, también disminuye
el impacto a las diversas condiciones de riesgo a enfermedades tales como la ansiedad, la
depresion y los trastornos psicosomaticos (Badia et al., 2002). Una literatura sélida indica que el
apoyo social modera la respuesta de estrés a muchas situaciones de la vida (Cobb, 1976).
Abundantes pruebas demuestran que el apoyo social se asocia con mejores resultados de salud
psicoldgica vy fisica, y es particularmente importante para proteger a las personas de los efectos
nocivos del estrés elevado (Uchino et al., 2012). Este llamado "efecto amortiguador del estrés"
puede ser especialmente importante para los padres de nifios con discapacidades, dados sus
niveles de estrés generalmente mas altos que los de padres de nifios con un desarrollo tipico

(Fritz, 2020).
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Diferentes trabajos han demostrado que tener relaciones sociales diversas y gratificantes
pronostica con solidez una mejor salud fisica y una mayor longevidad. De hecho, una reciente
revision metaanalitica de 148 estudios (que representaban a mas de 300.000 individuos)
concluyé que la influencia de la integracion social en el riesgo de mortalidad es comparable en
magnitud a la de otros factores de riesgo bien establecidos, como el tabaquismo, el consumo
excesivo de alcohol, la obesidad y la falta de actividad fisica (Holt-Lunstad et al., 2010). Por
ejemplo, percibirse a uno mismo dentro de una variedad de relaciones sociales predice
prospectivamente una menor susceptibilidad a las enfermedades cardiovasculares (por ejemplo,
Kaplan et al., 1988), el cancer (por ejemplo, Welin et al., 1992), y diversas infecciones (Cohen et
al., 1997). También se han realizado numerosos trabajos que relacionan la soledad, o la falta
autopercibida de conexiones sociales, con la mala salud (sobre todo las enfermedades

cardiovasculares) y el malestar (para una revision, véase Hawkley y Cacioppo, 2010).

Los apoyos sociales para las familias con un nifio con TEA pueden ser diversos, pero
suelen adoptar la forma de apoyos informales de la familia, los amigos y los vecinos (Boyd, 2002).
Se ha determinado que los apoyos del vecindario tienen una influencia sustancial en el bienestar
fisico y mental de una persona, en funcién de su nivel de conexion (Feldman & Steptoe, 2004).
Otros apoyos sociales en forma de atencién médica o profesional también pueden ayudar a

minimizar la carga experimentada por los padres (Farran & Sparling; 1988).

Los factores comunitarios, como el apoyo, también pueden tener efectos positivos sobre
la tensidn parental y la resiliencia familiar, incluso para los padres de nifios con trastornos del
neurodesarrollo. Kim, (2010) descubrié que, entre los cuidadores de nifios con TEA, el apoyo
social del vecindario estaba positivamente relacionado con la calidad de vida mental del
cuidador. El apoyo comunitario se refiere a las oportunidades para la interaccién y las redes
sociales que facilitan los sentimientos de seguridad, cooperacion, confianza y un sentido de
pertenencia (Chu et al., 2010). Whitehead, (2017) informd que las madres de nifios con TEA
tenian niveles significativamente mas bajos de apoyo comunitario que las familias no afectadas.
Ademas, el apoyo de la comunidad se asocid positivamente con la salud mental materna y el
funcionamiento familiar, mientras que los servicios fisicos del vecindario (es decir, aceras y
parques) no lo hicieron. Aunque los resultados de la investigacidn sugieren que el apoyo social
gue una comunidad puede proporcionar es crucial para los cuidadores de nifios con TEA, se sabe
poco acerca de como la salud mental del cuidador puede ser afectada por la relacién entre el
apoyo de la comunidad vy la resiliencia familiar. Esta revision examino la bibliografia relacionada

con la salud mental y el impacto del apoyo para los cuidadores rurales de nifios con TEA. Los
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resultados del estudio indican una mala salud mental general para los cuidadores rurales de
nifios con TEA. El apoyo formal e informal parece ser beneficioso para disminuir el estrés de los
cuidadores rurales de niflos con TEA. Este hallazgo es consistente con el de Benson (2006) y otros
qgque han encontrado que el apoyo social reduce el estado de animo depresivo,
independientemente del nivel de estrés experimentado por el individuo afectado (Benson,
2006). Sin embargo, unos pocos estudios indicaron que el apoyo formal puede afiadir estrés a

los cuidadores rurales (Ault et al., 2021).

Se ha observado que los padres con mayores niveles de apoyo presentan los niveles mas
bajos de estrés (Zablotsky et al., 2012). Este trabajo examiné el nivel de estrés y el bienestar
psicoldgico de las madres con un hijo con TEA en una encuesta nacional. Tras ajustar las
caracteristicas del nifio, de la madre y de la familia, se determiné que las madres de nifios con
TEA presentaban un mayor riesgo de mala salud mental y altos niveles de estrés en comparacién
con las madres de nifos sin TEA. La presencia de estrategias maternas de afrontamiento, en
forma de apoyos sociales emocionales y vecinales, asi como de sdlidas habilidades de
afrontamiento, redujo estos riesgos (Zablotsky et al., 2012). Los resultados acumulativos de
varios estudios mostraron que los padres que recibian apoyo se relacionaban mejor
emocionalmente con sus hijos, siendo los bajos niveles de apoyo social los factores predictivos

mas potentes de la depresién y la ansiedad en las madres (Boyd, 2002).

Por otro lado, cuidar a un familiar puede aumentar la autoestima del cuidador o
permitirle desarrollar una afinidad con el receptor de los cuidados, y puede ser mas significativa
gue otras actividades (Ashworth & Baker, 2000; Cohen et al., 2002; Kalenkoski et al., 2022). Por
lo tanto, la experiencia de cuidar puede tener tantos efectos negativos como positivos en el
bienestar de los cuidadores. Una forma de considerar el bienestar de los cuidadores es utilizar
medidas relacionadas con la salud, como puntuaciones de salud mental, sentimientos
depresivos, nivel de estrés y salud fisica. Esta via ya se ha explorado ampliamente (Bom et al.,
2019). Otra forma de examinar el bienestar del cuidador es observar los indicadores de bienestar
subjetivo. Este indicador implica una autoevaluacién de la vida en general, incluida la apreciacidon

cognitiva de la vida y los sentimientos generales de placer y dolor (Veenhoven, 2012).
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1.5 Objetivos e hipdtesis

La revisidn tedrica planteada nos lleva a plantear una serie de objetivos e hipdtesis que

presentamos a continuacion.

Objetivo general:

Investigar que influencia ejercen las emociones positivas en la salud de una muestra de

cuidadores familiares de personas con Trastorno del Espectro Autista.
Objetivos especificos:
1. Conocer la influencia de las variables categoricas: Genero, salud fisica, malestar
psicoldgico, comida emocional, carga percibida, tipo de trastorno y deterioro, sobre las

variables dependientes asociadas a aspectos negativos y positivos en la tarea de cuidar.

2. Conocer las caracteristicas de aquellos cuidadores que se hallan en los niveles mas altos

y bajos en las variables asociadas a aspectos positivos.

3. Estudiar la relacion existente entre las variables evaluadas.

4. Conocer la posible mediaciéon entre las variables, con especial relevancia en las variables

de la psicologia positiva.

Hipdtesis asociadas a cada objetivo especifico:

Objetivo 1. Conocer la influencia de las variables categdricas: Genero, salud fisica, malestar
psicoldgico, comida emocional, carga percibida, tipo de trastorno y deterioro, sobre las

variables dependientes

1. Las mujeres presentaran niveles mads altos en aspectos negativos del cuidado y niveles

mas bajos en aspectos positivos del cuidado.

2. A mejor percepcion de salud fisica, puntuaciones mas altas en aspectos positivos del

cuidado y puntuaciones mds bajas en aspectos negativos del cuidado.
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Niveles mds altos de malestar psicolégico irdn acompafiados de puntuaciones bajas en

aspectos positivos del cuidado, y altas en aspectos negativos del cuidado.

Niveles mds altos de comida emocional se asociaran a bajas puntuaciones en aspectos

positivos del cuidado, y altas en aspectos negativos del cuidado.

Niveles mas altos de carga percibida se asociaran a bajas puntuaciones en aspectos

positivos del cuidado, y altas en aspectos negativos del cuidado.

No se esperan diferencias entre los tres tipos de trastorno en aspectos positivos o

negativos del cuidado.

Niveles mas altos de deterioro del lenguaje y/o intelectual, se asociardn a bajas
puntuaciones en aspectos positivos del cuidado y altas en aspectos negativos del

cuidado.

Objetivo 2. Conocer las caracteristicas de aquellos cuidadores que se hallan en los niveles mas

altos y bajos en las variables asociadas a aspectos positivos.

Aquellos cuidadores que se hallen en los niveles superiores de las variables asociadas a
aspectos positivos presentaran puntuaciones mas bajas en los aspectos negativos del
cuidado que aquellos cuidadores que se hallen en los niveles mds bajos que presentaran

puntuaciones mas altas en aspectos negativos del cuidado

Objetivo 3. Estudiar la relacion existente entre las variables evaluadas.

1.

El patrén relacional esperado es el siguiente:

1.1. Los aspectos negativos del cuidado, malestar psicoldgico, comida emocional y carga

se relacionen positiva y significativamente entre ellos.
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1.2. Los aspectos positivos del cuidado, satisfaccion con la vida, beneficios del cuidado,
optimismo, calidad de vida, humor, felicidad, apoyo social y resiliencia se relacionaran

positiva y significativamente entre ellos.

1.3. Se esperan relaciones negativas y significativas entre las variables del primer grupo
de aspectos negativos del cuidado y las del segundo grupo de aspectos positivos del

cuidado.

Objetivo 4. Conocer la posible mediacion entre las variables, con especial relevancia en las

variables de la psicologia positiva.

1.

Las variables de carga, tanto objetiva como subjetiva ejerceran un papel mediador entre

género y malestar psicologico.

Los aspectos positivos asociados al cuidado mediaran entre horas de cuidado al dia y

malestar psicoldgico.

Las variables de carga subjetiva y malestar psicoldgico tendrdn un papel mediador entre

carga objetiva y comida emocional.
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2.METODO
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2.1 Introducciéon

En el presente capitulo se detalla el disefio de la investigacion, la descripcién de la muestra y
de los instrumentos de evaluacion utilizados para la obtencién de los datos, asi como el

procedimiento y la mencién de los andlisis estadisticos llevados a cabo en este estudio.

2.2 Diseiio

En esta investigacion se plantea un disefio descriptivo correlacional de corte transversal,

donde la evaluacion se realiza en un Unico momento temporal.

2.3 Descripcidon de la muestra

La muestra final de participantes en la investigacion estuvo formada por un total de 250
participantes, todos ellos cuidadores informales de personas con Trastorno del Espectro Autista
(TEA). El procedimiento para la recogida de la muestra fue por medio de dos vias: Por un lado,
se realizé una pagina web utilizando la herramienta de Google Drive, por medio de la cual la
gente podia contestar a los cuestionarios a través de internet; por otro lado, se dispuso de estos
mismos cuestionarios en formato papel que se pasd cuando los participantes pertenecian a
alguna de las asociaciones de Valencia. La muestra se obtuvo de las asociaciones contactadas

gue aparecen en el ANEXO 1.

Todos los cuidadores que participaron en esta investigacion lo hicieron de forma informada

y absolutamente voluntaria.

Los criterios de inclusién para poder participar en la investigacion fueron los siguientes:

1. Participantes de ambos sexos, mayores de edad y sin limite de edad superior, que en el
momento de ser incluidos en la investigacion fueran cuidadores familiares de una persona con
TEA no institucionalizada.

2. Consentimiento informado debidamente firmado.

3. Que no tuvieran ningun problema para leer, entender y contestar las preguntas de los

cuestionarios pasados.
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Los criterios de exclusién que impedian poder participar en la investigacién fueron los

siguientes:

1. No cumplir algun criterio de inclusion.

2. Negativa por parte del cuidador familiar a participar en la investigacion.

A continuacion, se describen de forma detallada las variables que describen la muestra:
GENERO
Como se puede observar en la distribucion de cuidadores segun el género (Figura 2.1.), la

muestra la forman mas cuidadoras que cuidadores, en concreto 196 son mujeres (78.4%) y 54

son hombres (21.6%).

GENERO

Figura 2.1.: Representacion del porcentaje de cuidadores familiares segun el género.

EDAD DEL CUIDADOR

En cuanto a la variable edad del cuidador, la muestra la forman cuidadores de edades
comprendidas entre los 29 y los 65 afnos. La edad media de la muestra es de 42.59 afios y su
desviacidn tipica es de 6.75. Como se observa en la Figura 2.2., de los cuidadores que conforman

la muestra, 106 (42%) tienen una edad inferior a 40 afios, 110 (44%) tienen una edad entre 41y
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50 afios, él 31 (12%) tienen edades comprendidas entre 51 y 60 afios y 3 (1%) tienen una edad

superior a los 60 afos.

EDAD DEL CUIDADOR

Figura 2.2.: Representacion del porcentaje de cuidadores segun la edad
NIVEL DE ESTUDIOS
Como se puede apreciar en la Figura 2.3., en cuanto al nivel de estudios, la mayoria de los

cuidadores que conforman la muestra tienen estudios universitarios, en concreto 127 (50.8%),

90 (36%) tienen estudios secundarios y 33 (13.2%) estudios primarios.

NIVEL DE ESTUDIOS

Primarios
Universitarios

Secuncarios

Figura 2.3.: Representacion del porcentaje de cuidadores segun el nivel de estudios.
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ESTADO CIVIL

Tal y como se representa en la Figura 2.4., la muestra la forman 219 (87.6%) cuidadores

casados o que viven en parejay 31 (12.4%) cuidadores solteros/as, separados/as o viudos/as.

ESTADO CIVIL

Solteros,
separados o
viudos

Casados o viven
en pareja

Figura 2.4.: Representacion del porcentaje de cuidadores segun el estado civil.
TIEMPO COMO CUIDADOR

Como se puede ver en la Figura 2.5., del total de cuidadores, 166 (66%) llevan menos de 100
meses cuidando de su familiar, 67 (27%) llevan entre 100-200 meses al cuidado de su familiar,

14 (6%) entre 200-300 y 3 (1%) mds de 300 meses siendo cuidador de su familiar.

TIEMPO COMO CUIDADOR

Figura 2.5.: Representacion del porcentaje de cuidadores segun el tiempo como cuidador.
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HORAS AL DIiA DEDICADAS AL CUIDADO

En cuanto a la variable horas al dia dedicadas al cuidado de la persona con TEA (Figura
2.6.), del total de cuidadores, 106 (42.4%) dedican mas de 15 horas diarias, 57 (22.8%) dedican
entre 5y 10 horas al dia, 71 (28.4%) dedican mas de 5 horas al diay 16 (6.4%) dedican menos de

5 horas.

HORAS AL DIA DEDICADAS AL
CUIDADO

Menos de 5
horas
Mas de 5 horas

Mas de 15
horas

Entre 5y 10
horas

Figura 2.6.: Representacion del porcentaje de cuidadores segun las horas de cuidado/dia.

PERCEPCION SUBJETIVA DE LA SALUD FiSICA

Como se aprecia en la Figura 2.7., la mayoria de los cuidadores perciben tener una buena
salud fisica, en concreto 32 (12.8%), 152 (60.8%) muy buena, 51 (20.4%) consideran tener una

salud fisica regular, 10 (4%) mala y 5 (2%) considera tener una salud fisica muy mala.

PERCEPCION SALUD FISICA

Figura 2.7.: Representacion del porcentaje de cuidadores segun la percepcion de la salud fisica.
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VINCULO FAMILIAR CON LA PERSONA CUIDADA

Respecto al vinculo familiar del cuidador con la persona cuidada, como se puede observar en
la Figura 2.8., la mayor parte de cuidadores que componen la muestra son hijos/as,

concretamente 240 (96%) y 10 (4%) corresponden a otros (nieto/a, sobrino/a, otros familiares).

VINCULO FAMILIAR CON LA
PERSONA CUIDADA

Sobrino/a

Figura 2.8.: Representacion del porcentaje de cuidadores segun el vinculo

EDAD DE LA PERSONA CUIDADA

La muestra estd formada por edades entre los 1y los 31 afios. La edad media es de 8.46 Afios y
su desviacién tipica es de 5.28. Como se observa en la Figura 2.9., de los cuidadores que
conforman la muestra, 169 (67.60%) tienen una edad menor de 10 afios, 73 (29,20%) tienen

entre 10y 20 afios, 7 (2.80%) tienen entre 21y 30 afios y 1 (0.40%) es mayor de 30 afios.

EDAD DE LA PERSONA
CUIDADA

Figura 2.9.: Representacion del porcentaje de las edades de las personas cuidadas
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TIPO DE TRASTORNO

En la Figura 2.10. observamos que 170 (68%) son cuidadores de personas con trastorno del
espectro autista, 38 (15.2%) son cuidadores de personas con sindrome de Aspergery 42 (16.8%)

son cuidadores de personas con un trastorno general del desarrollo.

TIPO DE TRASTORNO

Figura 2.10.: Representacion del porcentaje segln el tipo de trastorno de la persona cuidada.

TIPO DE DETERIORO ASOCIADO AL TEA

Finalmente, y en relacién al tipo de deterioro asociado al TEA, en el que se encuentra la
persona que recibe los cuidados, se observa en la Tabla 2.1., que, 93 (37,2%) son cuidadores de
personas con trastorno del espectro autista sin deterioro intelectual y sin deterior del lenguaje,
15 (6%) son cuidadores de personas con trastorno del espectro autista, con deterior intelectual
y sin deterioro del lenguaje, 65 (26%) cuidan a una persona con trastorno del espectro autista
con deterioro del lenguaje y sin deterioro intelectual y por ultimo 77 (30.8%), son cuidadores de
personas con un diagndstico de trastorno del espectro autista con deterioro del lenguaje y con

deterioro intelectual.
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Tabla 2.1. Distribucién del nimero de cuidadores segtin cuidan a un familiar con deterioro en

el lenguaje y/o intelectual

Deterioro intelectual

NO S|
Deterioro del lenguaje NO 93 15
SI 65 77

2.4 Instrumentos utilizados

Para llevar a cabo esta investigacidn, se elabord, en primer lugar, un cuestionario que engloba

dos partes. En primer lugar, se ha utilizado un registro sociodemografico a través del cual hemos

obtenido informacion sobre las siguientes variables:

Género

Edad

Nivel de estudios

Estado civil

Tiempo como cuidador

Horas al dia dedicadas al cuidado
Percepcidn subjetiva de la salud fisica
Vinculo familiar con la persona cuidada
Edad de la persona cuidada

Tipo de trastorno/deterioro

Asimismo, se cumplimentaron las escalas y cuestionarios siguientes:

Cuestionario de Salud General (GHQ-12).

Escala de Satisfaccion con la Vida (SWLS).

Escala de Ganancia del cuidado (GAIN).

Test de Orientacion en la Vida (LOT-R).

Escala Multidimensional del Sentido del Humor (MSHS).

Escala de Felicidad Subjetiva (SHS).
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e Escala de Calidad de Vida en Cuidadores Familiares de Enfermos con Enfermedad Grave
(QOLLTI-F).

e Cuestionario de Apoyo Social Funcional (DUKE-UNC).

e Escala de Resiliencia (CD-RISC).

e Cuestionario sobre creencias alimentarias y emocionales y reactancia alimentaria
(EEBDR)

e Escala de Carga del Cuidador (ZARIT).

CUESTIONARIO DE SALUD GENERAL (GHQ-12)

La escala GHQ-12 (Goldberg Health Questionnaire) fue creada por Goldberg y Williams (1988);
validada en Espafia por Mufioz, Tejerian-Allen y Cafias (1995). Permite evaluar el malestar
psicolédgico. Se trata de un instrumento autoadministrado de cribado que tiene por objetivo
detectar morbilidad psicoldgica y posibles casos de trastornos psiquiatricos en contextos como
la atencién primaria o en poblacién general (Goldberg & Williams, 1988). Es uno de los
instrumentos de cribado validado mas utilizados a nivel mundial (Hewitt et al., 2011) y ha sido

traducido a mas de 11 idiomas (Werneke et al., 2000).

Existen diferentes versiones de la escala con 60, 30, 28 y 12 items. En nuestro estudio hemos
utilizado la version de 12 items ya que es igual de valida que las restantes para discriminar entre

casos y normales (Goldberg & Williams, 1996).

La escala GHQ-12, es una escala unidimensional que consta de 12 items, con una escala de
respuesta tipo Likert de 4 puntos, obteniendo una puntuacién a partir de la suma de todos los
items. A mayor puntuacién, peor salud mental. Cuando se ha considerado la variable malestar
psicolégico como variable categdrica se ha tomado como punto de corte Inx > 14, propuesto por

Lundin et al., 2016, como el que presenta mejor sensibilidad (85.5%) y especificidad (83.2%).

En este estudio de la consistencia interna de este instrumento muestra una fiabilidad buena

(o de Cronbach de .87).
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ESCALA DE SATISFACCION CON LA VIDA (SWLS)

Diener et al. (1985), crean la Escala de Satisfacciéon con la Vida (Satisfaction with Life Scale)
gue como su propio nombre indica, es una escala que permite evaluar la Satisfaccion con la Vida

en la poblaciéon general.

La SWLS se generd a partir de un conjunto de 48 items de autoinforme relacionados con
satisfaccidn con la vida, asi como afecto positivo y negativo. Un andlisis factorial reveld tres
factores (satisfaccion vital, afecto negativo, y afecto positivo), conteniendo el factor de
satisfaccidn 10 items que quedaron finalmente reducidos a los cinco de la escala actual en base

a un analisis de similitudes semanticas (Diener et al., 1985).

La SWLS es una breve escala unidimensional de 5 items, y su escala ofrece cinco opciones de

” u ”n

respuesta, tipo Likert, por item: “totalmente en desacuerdo”, “en desacuerdo”, “neutro”, “de
” .

acuerdo”, “totalmente de acuerdo”, obteniendo una puntuacién a partir de la suma de todos los

items. A mayor puntuacion, mayor satisfaccién con la vida.

El estudio de la consistencia interna de este instrumento en este trabajo muestra una

fiabilidad buena (o de Cronbach de .86).

ESCALA DE GANANCIA EN EL CUIDADO (GAIN)

La escala GAIN (Gain In Alzheimer Care Instrument) fue desarrollada por Yap et al. (2010).

Evalua las ganancias o beneficios asociados al cuidado.

La escala GAIN, es una escala unidimensional que consta de 10 items, con escala de respuesta
tipo Likert, por item: “totalmente en desacuerdo”, “en desacuerdo”, “neutro”, “de acuerdo”,
“totalmente de acuerdo”, obteniendo una puntuacidn a partir de la suma de todos los items. A

mayor puntuacién, mayores beneficios asociados al cuidado (Yap et al., 2010).

En este estudio la consistencia interna de este instrumento muestra una fiabilidad buena (a

de Cronbach de .86).
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TEST DE ORIENTACION EN LA VIDA (LOT-R)

“Life Orientation Test” (LOT) fue desarrollado por Scheier y Carver en 1985. La version inicial
fue revisada en 1994, dando lugar al LOT-R (Scheier et al., 1994). La adaptacidn al castellano del

LOT-R, fue realizada por Otero et al. (1998). La prueba evalta el optimismo disposicional.

Se trata de una escala unidimensional formada por 10 items, a los que se contesta con una
escala tipo Likert de 5 puntos, con valores que oscilan entre 0y 5, los cuales proporcionan la
puntuacion total. De los 10 items de los que esta compuesta la escala, 6 items pretenden medir
la dimensidn de optimismo disposicional, los otros 4 items son “de relleno” y sirven para hacer
menos evidente el contenido de la prueba. De los 6 items de contenido, 3 estan redactados en
sentido positivo 1,4,107 (direccion optimismo) y 3 en sentido inverso -3, -7,-9 (direccién
pesimismo). Los items inversos se revierten y se obtiene una puntuacion total orientada hacia el

polo de optimismo.

La consistencia interna de la prueba en este trabajo es adecuada (a de Cronbach de .75).

ESCALA MULTIDIMENSIONAL DEL SENTIDO DEL HUMOR (MSHS)

La escala MSHS (Multidimensional Humor Sense Scale) fue propuesta por Thorson y Powell
(1991, 19933, 1993b), adaptada a poblacidn espafiola por Carbelo (2006). El instrumento evalta
el humor desde varios puntos de vista, por ese motivo los autores la concibieron como una escala
multidimensional asociada a la creacion o generacién del humor, el uso del humor para hacerle
frente a la vida, el sentido del juego, el reconocimiento y apreciacidon del humor, las actitudes

hacia el humor y la practica y uso de este en situaciones sociales.

La escala MSHS consta de 24 items, y su escala de respuesta es de tipo Likert por item:
“totalmente en desacuerdo”, “en desacuerdo”, “neutro”, “de acuerdo”, “totalmente de acuerdo”.
A mayor puntuacion, mayor sentido del humor. De los 24 items de la escala, 18 items estan
redactados positivamente: 1, 2, 3,5, 6, 7, 9, 10, 12, 14, 15, 16, 18, 19, 21, 22, 23, 24 y los otros

6 items estan redactados inversamente: 4, 8, 11, 13, 17, 20.

La escala MSHS, es una escala multidimensional que esta estructurada en 3 factores, si bien

en este trabajo se ha analizado sélo la puntuacion total.
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e Competencia o habilidad personal para utilizar el humor.
e Humor como mecanismo de control de la situacion.

e Valoracidn social y actitudes hacia el humor.

En cuanto a la fiabilidad de la escala en esta tesis es muy buena (a de Cronbach de .91).

ESCALA DE FELICIDAD SUBJETIVA (SHS)

La escala SHS (Subjective Happiness Scale) evalua la felicidad percibida y fue desarrollada por

Lyubomirsky & Lepper (1999).

Se trata de una escala unidimensional formada por 4 items, con una escala de respuesta con
7 puntos: obteniendo una puntuacidon a partir de la suma de todos los items. A mayor
puntuacién, mayor felicidad. Los items 1, 2 y 3 estan redactados positivamente, y el item 4

inversamente.

La consistencia interna de este instrumento en este estudio es buena (a de Cronbach de .80).

ESCALA DE CALIDAD DE VIDA EN CUIDADORES DE ENFERMOS CON ENFERMEDAD GRAVE
(QOLLTI-F)

La escala QOLLTI-F (Quality of Life in Life-Threatening lliness-Family Carer Version) fue
desarrollada por Cohen et al. (2006), con la finalidad de medir la calidad de vida de los
cuidadores familiares de los pacientes con enfermedad grave, que amenaza la vida de dicho

paciente.
La escala QOLLTI-F consta de 16 items, a los que se contesta con una escala de 10 puntos,
obteniendo una puntuacién a partir de la suma de todos los items. A mayor puntuaciéon mayor

calidad de vida.

La escala QOLLTI-F, es una escala multidimensional que esta compuesta de 7 factores: Estado

del cuidador, Ambiente, Aspectos positivos del cuidado, Calidad del cuidado, Relaciones sociales,
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Preocupacién por el familiar cuidado y Preocupaciones econdémicas. En este trabajo se ha

analizado la puntuacién total de la escala.

La consistencia interna mostrada en este trabajo es buena (a de Cronbach de .84).

CUESTIONARIO DE APOYO SOCIAL FUNCIONAL (DUKE-UNC)

Desarrollado por Broadhead, Gehlbach, Degruy y Kaplan (1988); adaptacion espafiola por De
la Revilla et al. (1991) y Belldn et al. (1996). El cuestionario, evalua el apoyo social percibido.
La escala consta de 11 items, y su escala de respuesta es de tipo Likert con 5 puntos por item:

” o« n o u n u

“mucho menos de lo que deseo”, “menos de lo que deseo”, “ni mucho, ni poco”, “casi como
” .

deseo”, “tanto como deseo”. Se obtiene una puntuacion total a partir de la suma de todos los

items. A mayor puntuacidn, mayor apoyo social percibido.

La escala DUKE-UNC, es una escala bidimensional que esta compuesta por 2 factores, si bien

en este trabajo se ha analizado la puntuacién total.

e Apoyo afectivo: demostraciones de amor, carifio y empatia.

e Apoyo confidencial: posibilidad de contar con personas para comunicarse.

La consistencia interna mostrada en este trabajo es muy buena (o de Cronbach de .91).

ESCALA DE RESILIENCIA DE CONNOR-DAVIDSON (CD-RISC)

La escala CD-RISC evalua resiliencia y fue desarrollada por Connor y Davidson (2003); version

espanola realizada por Bobes et al. (2001).

Esta es una escala que consta de 25 items que se responden con una escala de respuesta de
5 puntos por item: “nunca”, “pocas veces”, “ni muchas, ni pocas”, “muchas veces”, “siempre”. El
constructo se compone de cinco factores (Connor & Davidson, 2003): persistencia-tenacidad-
autoeficacia; control bajo presidn; adaptabilidad y redes de apoyo; control, propdsito y

espiritualidad. Las puntuaciones de cada item se suman y se interpreta que, a mayor puntuacion
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en cada dimensidn, mas indicadores de resiliencia muestra el individuo. De un modo similar a

las escalas anteriores, en este trabajo se ha analizado la puntuacién total de la escala.

La consistencia interna mostrada en este trabajo es buena (a de Cronbach de .84).

CUESTIONARIO SOBRE CREENCIAS ALIMENTARIAS Y EMOCIONALES Y REACTANCIA
ALIMENTARIA (EEBDR)

El cuestionario sobre creencias alimentarias y emocionales y reactancia alimentaria fue
desarrollado por Chesler et al. (2009).
La encuesta de creencias alimentarias y emocionales y reactancia alimentaria consta de 9

items con un formato de respuesta dicotdomica: Si 6 No
Es una escala formada por 2 factores, si bien en el trabajo se ha analizado la puntuacion total:
e Creencias emocionales de alimentacién (EED): 1,4,6,8,9 (5 elementos)

e Reactancia a los consejos dietéticos (RDA): 2,3,5,7 (4 elementos)

La puntuacion se obtiene con la suma del nimero de elementos seleccionados que afirman

la presencia de EEB o RDA.
Los puntos de corte para cada factor, recomendados por los autores es de:
e 405 puntos: Nivel alto o clinicamente de EEB

e 304 puntos: Nivel alto o clinicamente de RDA

La consistencia interna que presenta en este trabajo es buena (a de Cronbach de .81).

ESCALA DE CARGA DEL CUIDADOR (CBI)
Desarrollada por Zarit et al. (1980); versidon espafiola realizada por Martin et al. (1996). La

escala se centra en la percepcién de la carga que tiene el cuidador y no tanto en la determinacion

de las demandas a las que se ve sometido, por lo que puede considerarse un instrumento de
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evaluacion de la carga subjetiva. También recoge el nivel de alteracién del bienestar fisico,

psicoldgico, econémico y social del cuidador por la atencién a la persona que cuida.

Se trata de un cuestionario que surgié para la evaluacidon de la carga de cuidadores de
personas con demencia y que determina la carga que experimenta el cuidador mediante una
puntuaciéon global, presentando asi una concepcion unidimensional de la carga a pesar de
contener items que se refieren a distintos aspectos de la carga. En su version original, la prueba,
gue surgié como entrevista, se componia de 29 items, a los que se respondia mediante una
escala tipo Likert de cuatro puntos; posteriormente se extendié su aplicacion como autoinforme
y se redujo a 22 items, introduciéndose una escala de respuesta con 5 puntos de corte por item:
“nunca”, “rara vez”, “algunas veces”, “bastantes veces”, “casi siempre”. La puntuacion total se

obtiene sumando las puntuaciones de cada uno de los items. Puntuaciones mas altas indican

mayor grado de sobrecarga.

Mulud & McCarthy, (2016) Propusieron los siguientes puntos de corte para el CBI en
funcién de la puntuacidn obtenida en la escala: < 20 sin carga; 21-40 carga ligera; 41-60 carga
moderada; > 60 carga severa. Estas categorias han sido utilizadas a lo largo de la tesis cuando la

variable carga percibida ha sido considerada como una variable categoérica.

El estudio de la consistencia interna de la escala muestra una fiabilidad muy buena (a de

Cronbach de.90).

2.5 Procedimiento

Para llevar a cabo esta investigacidn, la cual fue realizada en dos fases. En primer lugar, se
contactd en el Centro de Desarrollo Cognitivo (CEDECO) Red Cenit, con los familiares de las
personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA), para solicitar una cita personal en el propio
centro. Tras obtener la citacidn, personalmente a cada uno de los cuidadores se les informé del
propdsito de la investigacidn y se les proporcioné la informacién necesaria sobre la misma. Tras
la informacidn recibida, los cuidadores decidian si querian o no participar en el estudio. Todos y
cada uno de los participantes, firmaron el consentimiento informado y se les hizo entrega de los
cuestionarios. Para facilitar la entrega de los cuestionarios, estos fueron agrupados

debidamente, en la portada, a cada sujeto participante se le asigné un nimero de identificacion
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con la finalidad de preservar su anonimato, ademas en la misma Unicamente se anotaron los
datos sociodemograficos. La mayor parte de los participantes se llevaron los cuestionarios a sus
domicilios para cumplimentarlos, una vez cumplimentados, los llevaron al centro. Aquellos
participantes que por diversas razones tuvieron dificultades para cumplimentar los cuestionarios

por ellos mismos, se les citd personalmente para cumplimentarlos con el propio investigador.

En una segunda fase, tras la declaraciéon del estado de alarma por la crisis sanitaria COVID-19,
y ante la necesidad de aumentar la muestra, los cuestionarios fueron enviados por correo
electrénico, mismo procedimiento que en la primera recogida, en primer lugar existia un
apartado en el cual se explicaba el propdsito de la investigacion y la informacidn necesaria de la
misma ademas del consentimiento informado, tras el cual los cuidadores decidian si querian o
no continuar con la encuesta, en este caso el cuestionario es enviado por correo electrénico y
una vez cumplimentado por el encuestado devuelto por el mismo medio. En este caso fue
enviado a diferentes asociaciones de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA)

espafiolas, mostradas en el ANEXO 1.

2.6 Analisis estadisticos

Inicialmente se han realizado analisis de fiabilidad, con el calculo del estadistico a de Cronbach
para cada una de las variables que se analizan es este trabajo. Los datos de consistencia interna
se presentan en el capitulo Il de Métodos, en cada una de las escalas correspondientes. En
segundo lugar, se han obtenido los estadisticos descriptivos, con la presentacion de porcentajes,
medias y desviaciones tipicas de las variables estudiadas. En tercer lugar, se han calculado las
diferencias en funcion del género, de la percepcién de buena o mala salud fisica, de alto o bajo
malestar psicoldgico, de la utilizacidon o no de la comida emocional, del nivel de carga percibida,
del tipo de trastorno TEA de la persona cuidada (TA, AS, TGD) y del tipo de deterioro que presenta
la persona cuidada (ausencia, deterioro del lenguaje, intelectual o ambos). En un cuarto
momento, se han obtenido los percentiles 25 y 75 de las variables relacionadas con aspectos
positivos del cuidado para conocer que caracteriza a los cuidadores altos y bajos en dichas
variables o aspectos positivos. En un quinto momento se han calculado las correlaciones entre
las variables continuas del estudio, y en base a esas correlaciones, en un sexto y momento final,
se han ejecutado los analisis mediacionales en un intento por conocer que variables,
especialmente asociadas a aspectos positivos del cuidado presentan un papel mediador, sobre

todo teniendo en cuenta como variable dependiente el malestar psicolégico. También se ha
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evaluado que variables mas asociadas a aspectos negativos del cuidado, presentan un papel

mediador en la variable de comida emocional.

Para llevar a cabo esta investigacion se ha utilizado el Programa SPSS. V. 28 asi como el Macro

PROCESS de Hayes (2018).
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3.RESULTADOS
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3.1. Introduccién

En el presente capitulo se exponen los resultados de los andlisis estadisticos realizados con
la muestra de 250 participantes en la investigacion. Aquellos correspondientes a la consistencia
interna de las variables estudiadas ha sido presentado en el capitulo de Método cuando se
presentaban y describian cada una de las variables. El resto de los resultados se presentara en

este capitulo.

Comenzaremos con los resultados de los analisis descriptivos de las variables categéricas y
continuas, para seguir con los andlisis diferenciales, donde se incluyen los andlisis diferenciales
entre los percentiles 25 y 75 en variables asociadas a la psicologia positiva, a continuacién, se

presentaran los andlisis correlacionales, y finalizaremos con los analisis de mediacion.

3.2. Estadisticos descriptivos

La Tabla 3.1., presenta los estadisticos descriptivos de las variables categéricas del estudio.
Tal y como podemos ver, la mayor parte de la muestra de cuidadores son mujeres, en concreto
madres con un hijo con autismo, que estdn casadas o viven con la pareja, con estudios
universitarios, que cuida mds de 15 horas al dia, cuya salud percibida es buena y con una carga
percibida moderada. Aproximadamente la mitad de la muestra presenta sintomatologia

psicoldgica en aspectos de ansiedad, depresidn y disfuncién social.
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Tabla 3.1. Estadisticos descriptivos de las variables categoricas

N %
GENERO HOMBRE 54 216
MUJER 196 78.4
ESTUDIOS PRIMARIOS 33 132
SECUNDARIOS 90 36.0
UNIVERSITARIOS 127 50.8
ESTADO CIVIL/ CONVIVENCIA CASADO/CON PAREJA 219 87.6

SOLTERO/VIUDO/SEPARADO 31 124

HORAS DE CUIDADO/DIA <5 HORAS 16 6.4
5-10 HORAS 71 28.
11-15 HORAS 57 228
> 15 HORAS 106 42.4
SALUD FiSICA PERCIBIDA MUY MALA 5 2.0
MALA 10 4.0
REGULAR 51 204
BUENA 152 60.8
MUY BUENA 32 128
VINCULO CON LA PERSONA CUIDADA PADRES 240 96.0
OTROS 10 4.0
TRASTORNO TEA DE LA PERSONA CUIDADA AUTISMO 170 68.0
ASPERGER 38 15.2
TDD 42 16.8
MALESTAR PSICOLOGICO SI 124 49.6
NO 126 50.4
CARGA PERCIBIDA SIN CARGA 0 0.0
LIGERA 40 16
MODERADA 125 50
SEVERA 85 34
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A continuacién, presentamos los estadisticos descriptivos de las variables continuas en
la Tabla 3.2. Como podemos comprobar, la edad media de los cuidadores era de 42 aifios y medio,
mientras que la de la persona cuidada era de 8 afios y medio. Basicamente la muestra la

componen especialmente madres que cuidan a sus nifios.

Tabla 3.2. Estadisticos descriptivos de las variables continuas

Minimo Ma3éaximo Media Desviacidn tipica

EDAD (ANOS) 29 65 42.59 6.75
EDAD DE LA PERSONA CUIDADA (ANOS) 1 31 8.46 5.28
MESES CUIDANDO 18 360 96.22 59.0
MALESTAR PSICOLOGICO 0 35 14.34 6.13
SATISFACCION CON LA VIDA 5 25 15.41 4.36
BENEFICIOS 16 50 40.88 6.19
OPTIMISMO 8 29 20.38 4.08
HUMOR 39 113 82.97 13.19
FELICIDAD 5 37 19.46 491
CALIDAD DE VIDA 44 159  103.85 22.31
APOYO SOCIAL 13 55 36.66 10.51
RESILIENCIA 56 144 90.49 12.27
COMIDA EMOCIONAL 0 9 3.13 2.65
CARGA PERCIBIDA 23 98 54.56 2.66

Respecto al tiempo que llevan cuidando, la media esta en 96 meses, es decir, 8 afios. Por lo
gue respecta al resto de las variables la media se encuentra por encima del punto medio entre

el maximo y minimo, con la excepcién de comida emocional cuya media es mads baja.

3.3. Analisis diferenciales en las variables categoriales

En primer lugar, vamos a presentar analisis diferenciales en aquellas variables categoriales.
Las variables analizadas a nivel categorial han sido el género (hombres/mujeres), la salud fisica
(buena o mala salud fisica), el malestar psicoldgico (alto/bajo), la comida emocional (si/no), la
carga percibida (ligera/moderada/severa), el tipo de trastorno TEA (Autista/Asperger/Trastorno
general del desarrollo) y finamente el deterioro (Sin deterioro/lenguaje/intelectual/ambos). Las
variables dependientes en estos analisis han sido edad del cuidador, tiempo en meses cuidando,

horas al dia de cuidado, edad de la persona cuidada, satisfacciéon con la vida, beneficios,
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optimismo, humor, felicidad, calidad de vida, apoyo social y resiliencia. Las variables salud fisica,
malestar psicolégico, comida emocional y carga cuando no han sido tomadas como variables

categodricas han funcionado en los analisis como variables dependientes continuas.

Género

En primer lugar, cono resultado del ANOVA del factor género, las variables que dan lugar
a diferencias entre las mujeres y hombres cuidadoras/es son: edad F(1,248)=19.01; p<.001; n%=
.07; horas de cuidado, F(1,248)=27.00; p<.001; n*=.098; malestar psicolégico F(1,248)=7.29;
p=.007; n?=.029; beneficios del cuidado F(1,248)=4.70; p<.031; n?=.019; humor F(1,248)=4.34;
p=.038; n?=.017; comida emocional F(1,248)=6.68; p<.010; n?=.026 y carga percibida
F(1,248)=5.75; p<.017; n2=.023.

A continuacién, en la Tabla 3.3., se presentan las diferencias obtenidas con la t de
Student y la d de Cohen, entre el grupo de mujeres cuidadoras y el grupo de hombres cuidadores.
Estos resultados nos indican que las mujeres cuidadoras con relacidon a los hombres, son mas
jovenes, dedican mds tiempo al cuidado en horas diarias, presentan mas problemas de salud
mental, perciben mds carga, utilizan mas la comida emocional y finalmente presentan menos

sentido del humor si bien perciben mas beneficios en la tarea de cuidado que los hombres.
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Tabla 3.3. Diferencias en funcion del Género

GENERO N Media DT t d
EDAD CUIDADOR HOMBRE 54 46.02 7.50

MUIJER 196 41.65 6.23  3.93%** 0.63
MESES CUIDADO HOMBRE 54 100.22 64.02

MUIJER 196 95.12 57.67 0.56 -
HORAS CUIDADO HOMBRE 54 2.43 0.90

MUIJER 196 3.17 0.94 -5.20%** -0.80
EDAD PERSONA CUIDADA HOMBRE 54 9.37 6.37

MUJER 196 8.21 4.93 1.43 -
SALUD FiSICA HOMBRE 54 2.69 0.91

MUIJER 196 2.81 0.76 -1.03 -
MALESTAR PSICOLOGICO HOMBRE 54 12.37 6.40

MUIJER 196 14.88 5.95 -2.70** -0.40
SATISFACCION CON LA VIDA HOMBRE 54 15.67 4.42

MUIJER 196 15.34 4.35 0.49 -
BENEFICIO HOMBRE 54 39.28 6.65

MUIJER 196 41.32 6.00 -2.17* -0.32
OPTIMISMO HOMBRE 54 20.78 4.13

MUIJER 196 20.26 4.07 0.82 -
HUMOR HOMBRE 54 86.26 11.68

MUIJER 196 82.07 13.46 2.08* 0.33
FELICIDAD HOMBRE 54 19.26 5.36

MUIJER 196 19.51 4.79 -0.33 -
CALIDAD DE VIDA HOMBRE 54 106.53  23.13

MUIJER 196 103.11  22.09 1.00 ---
APOYO SOCIAL HOMBRE 54 36.76  10.85

MUIJER 196 36.63 10.43 0.08 -
RESILIENCIA HOMBRE 54 91.42 11.13

MUJER 196 90.23  12.58 0.63 -
COMIDA EMOCIONAL HOMBRE 54 2.31 2.37

MUIJER 196 3.36 2.69 -2.78** -0.41
CARGA HOMBRE 54 50.48 15.72

MUJER 196 55.68 13.64 -2.40* -0.35
Nivel de significacion: * = p <.05; ** = p <.01; *** = p <.001

85



Percepcion de Salud Fisica

Hemos agrupado las categorias de salud fisica percibida muy mala, mala y regular en un
grupo denominado “mala salud” con 66 cuidadores; y las categorias de buena y muy buena salud
en el grupo de “buena salud” con 184. Al comparar la salud fisica percibida entre hombres y
mujeres no se presentan diferencias significativas entre ellos (x>= 0.37; p=.543; V de Cramer=

0.04).

Los analisis ANOVA utilizando el factor de buena/mala salud en el resto de las variables
da lugar a muchas diferencias significativas o tendencias claras: edad F(1,248)=3.21; p=.071;
n?=.013; malestar psicolégico F(1,248)=51.03; p<.001; n?=.171; satisfaccion con la vida
F(1,248)=40.69; p<.001; n2=.141; beneficios del cuidado F(1,248)=11.16; p=.001; n%=.043;
optimismo F(1,248)=22.62; p<.001; n2=.084; felicidad F(1,248)=29.24; p<.001; n=.105. calidad
de vida F(1,248)=32.67; p<.001; n?=.116; apoyo social F(1,248)=22.22; p<.001; n*=.082.
resiliencia F(1,248)=24.03; p<.001; n?=.088 y carga F(1,248)=28.25; p<.071; n?>=.102. En La Tabla
3.4., se presentan las diferencias en funcidn de la salud fisica percibida. La buena o mala
percepcién de la salud fisica da lugar a diferencias, donde los cuidadores que perciben una peor
salud fisica también presentan significativamente mayor carga percibida y malestar psicoldgico.
En cambio, aquellos que perciben su salud fisica como buena o muy buena presentan
significativamente mas satisfaccion con la vida, perciben mas beneficios en el cuidado, son mas
optimistas, su felicidad subjetiva es mayor, asi como su calidad de vida, reciben mas apoyo social

y son mas resilientes.
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Tabla 3.4. Diferencias en funcidn de la salud fisica percibida.

SALUDFISICA N  Media DT t d
EDAD CUIDADOR BUENA 184 4214 6.75

MALA 66 43.86 6.65 -1.79
MESES CUIDADO BUENA 184  94.92 59.80

MALA 66 99.86 57.00 -0.58
HORAS CUIDADO BUENA 184 297 1.01

MALA 66 312 092 -1.01
EDAD PERSONA CUIDADA  BUENA 184 8.13 5.29

MALA 66 9.39 519  -1.67
MALESTAR PSICOLOGICO  BUENA 184 12.83 5.28

MALA 66 18.56 6.40 -7.14 *** -0.98
SATISFACCION CON LA BUENA 184 1638  4.13
VIDA MALA 66 12.68 3.81 6.38*** 0.93
BENEFICIO BUENA 184  41.65 5.55

MALA 66 38.74 733  2.94** 0.45
OPTIMISMO BUENA 184  21.08 3.85

MALA 66 18.41 4.09 4.76*** 0.67
HUMOR BUENA 184  83.33 12.79

MALA 66 81.98 1431  0.71
FELICIDAD BUENA 184 2041 4.52

MALA 66 16.80 5.00 5.41%** 0.76
CALIDAD DE VIDA BUENA 184 108.40 21.62

MALA 66  91.17 19.20 5.72%** 0.84
APOYO SOCIAL BUENA 184  38.46 10.01

MALA 66  31.64 10.30 4.71%** 0.67
RESILIENCIA BUENA 184 92,67 11.35

MALA 66  84.41 12.77 4.90*** 0.68
COMIDA EMOCIONAL BUENA 184 297 258

MALA 76 360 2.82 -1.64
CARGA BUENA 184 51.84 13.15

MALA 66  62.15 14.53 -5.31 *** -0.74

Nivel de significacion: ** = p <.01; *** = p <.001
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Malestar psicolégico

Con el punto de corte propuesto por Lunding et al (2017) (= 14), queda el grupo de bajo
malestar psicoldgico con 126 cuidadores y el de alto malestar psicolégico con 126 cuidadores.
Un 85% de los cuidadores con puntuaciones altas en malestar psicolégico son mujeres frente al

15% que son hombres, diferencia significativa (x>= 5.73; p=.017; V de Cramer= 0.15).

Los andlisis ANOVA utilizando el factor de buena/mala salud mental en el resto de las
variables da lugar a muchas diferencias significativas: meses cuidando F(1,248)=3.93; p=.049;
n?=.017; horas de cuidado al dia F(1,248)=4.03; p=.046; n2=.0133; salud fisica percibida
F(1,248)=33.76; p<.001; n?=.120; satisfaccion con la vida F(1,248)=74.00; p<.001; n2=.230;
beneficios del cuidado F(1,248)=19.31; p=.001; n*=.072; optimismo F(1,248)=51.16; p<.001;
n2=.171; humor F(1,248)=12.73; p<.001; n?=.049; felicidad F(1,248)=82.53; p<.001; n?=.250.
calidad de vida F(1,248)=112.03; p<.001; n?=.311. apoyo social F(1,248)=40.19; p<.001; n*=.139.
resiliencia F(1,248)=86.18; p<.001; n?=.258; comida emocional F(1,248)=32.44; p<.001; n*=.116
y carga F(1,248)=88.54; p<.001; n?=.263.

La Tabla 3.5., muestra las diferencias entre alto y bajo malestar psicolégico en las
variables estudiadas, donde sélo la edad del cuidador y la edad de la persona cuidada no dan
lugar a diferencias significativas. Los resultados nos muestran que aquellos cuidadores que
presentan una peor salud mental son aquellos que llevan menos afios y meses cuidando, cuidan
mas horas al dia y tienen una percepciéon de carga mas alta y utilizan mas la comida para
recompensarse emocionalmente. Por otro lado, encontramos que aquellos cuidadores que
presentan mejor salud mental llevan mds tiempo cuidando a su familiar, lo que puede suponer
gue ya ha habido una adaptacion a la situacién de cuidado, presentan una percepcion de su
salud fisica como satisfactoria, se sienten mas satisfechos con su vida, perciben mas beneficios
en el cuidado, son mas optimistas, utilizan mas el humor, su felicidad subjetiva es mayor, asi

como su calidad de vida, reciben mds apoyo social y son mas resilientes.
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Tabla 3.5. Diferencias en funcién del malestar psicologico.

Malestar psicoldgico N M DT t d
EDAD CUIDADOR BAJO 126 42.60 6.61
ALTO 124 42.59 6.92 0.01 -
MESES CUIDADO BAJO 126  103.52  63.38
ALTO 124 88.81 53.43 1.98* 0.25
HORAS CUIDADO BAJO 126 2.89 1.05
ALTO 124 3.14 0.91 -2.01* -0.25
EDAD PERSONA CUIDADA  BAJO 126 8.64 5.32
ALTO 124 8.28 526 0.54
SALUD FiSICA BAJO 126 3.06 0.67
ALTO 124 2.51 0.81 5.80*** 0.74
SATISFACCION CON LA BAJO 126 17.48 3.76
VIDA ALTO 124 13.31 3.90 8.60*** 1.09
BENEFICIO BAJO 126 42.53 5.63
ALTO 124 39.21 6.31 4.30*** 0.55
OPTIMISMO BAJO 126 22.05 3.34
ALTO 124 18.68 4.08 7.15*** 0,90
HUMOR BAJO 126 85.86  12.89
ALTO 124 80.04 12.89 3.57***  0.45
FELICIDAD BAJO 126 21.89 3.73
ALTO 124 16.99 4.75 9.09***  1.15
CALIDAD DE VIDA BAJO 126 116.18 17.67
ALTO 124 91.33  19.42 10.58*** 1.34
APOYO SOCIAL BAJO 126 40.54 9.13
ALTO 124 32.71  10.37 6.34*** 0.80
RESILIENCIA BAJO 126 96.66 10.28
ALTO 124 84.22 10.90 9.28*** 1.17
COMIDA EMOCIONAL BAJO 126 2.24 2.16
ALTO 124 4.04 2.81 -5.70*%** -0.72
CARGA BAJO 126 4733 11.70
ALTO 124 61.91 12.79 -9.41 *** 1,19

Nivel de significacion: * = p <.05; *** = p <.001



Comida Emocional

En el caso de la comida emocional se ha utilizado la puntuacién de corte de 4, que
corresponde a la mediana para separar el grupo “baja comida emocional” frente el grupo de
“alta comida emocional”. El grupo de baja comida emocional estad formado por 156 cuidadores
y el de alta comida emocional por 96 cuidadores. La comida emocional es caracteristica mas de
mujeres que de hombres, presentando una diferencia significativa (x’>= 5.98; p=.015; V de
Cramer= 0.16). En las puntuaciones altas en comida emocional, tenemos que el 86.5% son

mujeres frente al 13.5% que son hombres.

Los resultados de los analisis ANOVAS utilizando el factor sin comida emocional/con
comida emocional en el resto de las variables da lugar a muchas diferencias significativas y
tendencias: salud fisica percibida F(1,248)=3.45; p=.064; n%=.014; malestar psicoldgico
F(1,248)=27.32; p<.001; n*=.095; satisfaccion con la vida F(1,248)=14.72; p<.001; n2=.056;
optimismo F(1,248)=28.52; p<.001; n?=.103; felicidad F(1,248)=20.92; p<.001; n?=.078; calidad
de vida F(1,248)=21.02; p<.001; n?=.078. apoyo social F(1,248)=9.51; p=.002; n?=.037,;
resiliencia F(1,248)=20.86; p<.001; n?>=.078 y carga F(1,248)=19.63; p<.001; n2=.073.

Las diferencias entre alto y bajo uso de la comida a nivel emocional se presentan en la
Tabla 3.6., ocho de las quince variables comparadas han dado lugar a diferencias significativas.
Asi encontramos que el uso de la comida a nivel emocional lo hacen aquellos cuidadores que
presentan mas malestar psicolégico y carga percibida, mientras que los que presenten menos
comida emocional son aquellos mas satisfechos con la vida, mds optimistas, se perciben mas

felices, con una mayor calidad de vida, mds apoyo social y resiliencia.
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Tabla 3.6. Diferencias en funcion de la comida emocional.

Comida Emocional N Media DT t d

EDAD CUIDADOR BAJA 156 42.88 7.34

ALTA 96 42.14 5.71 0.89 -
MESES CUIDADO BAJA 156 94.81  60.98

ALTA 96 98.50 5591 -0.48 -
HORAS CUIDADO BAJA 156 2.96 0.98

ALTA 96 3.09 1.00 -1.04
EDAD PERSONA CUIDADA  BAJA 156 8.36 5.66

ALTA 96 8.63 4.64 -0.38
SALUD FiSICA BAJA 156 2.86 0.81

ALTA 96 2.67 0.75 1.86 -
MALESTAR PSICOLOGICO BAJA 156 12.82 5.31

ALTA 96 16.78 6.59 -4.97*** -0.66
SATISFACCION CON LA BAJA 156 16.22 4.19
VIDA ALTA 96 14.10 4.33 3.84*** 0.50
BENEFICIO BAJA 156 41.33 5.93

ALTA 96 40.18 6.57 1.43 -
OPTIMISMO BAJA 156 21.41 3.78

ALTA 96 18.72 4.03 5.34***  0.69
HUMOR BAJA 156 83.34 13.47

ALTA 96 82.38 12.77 0.56
FELICIDAD BAJA 156 20.54 461

ALTA 96 17.73 491 4.57*** 0.60
CALIDAD DE VIDA BAJA 156 108.77 20.87

ALTA 96 95.97  22.39 4.59*%**  0.60
APOQOYO SOCIAL BAJA 156 38.25 10.00

ALTA 96 3410 10.85 3.08**  0.40
RESILIENCIA BAJA 156 93.18 11.54

ALTA 96 86.17 12.24 4.57***  0.60
CARGA BAJA 156 51.52  13.53

ALTA 96 59.44 14.07 -4.43*** -0.57
Nivel de significacion: ** =p <.01; *** = p <.001

91



Carga percibida

La variable carga percibida ha sido distribuida en tres grupos, carga ligera, carga
moderada y carga severa siguiendo los puntos de corte de Mulud y McCarthy (2017). No se ha
incluido el grupo de sin carga percibida con puntuaciones inferiores a 20 puntos dado que ningun
cuidador se encuentra en dicha categoria, 40 cuidadores estdn en la categoria de carga ligera,

125 en la de carga moderada y 85 en la de carga severa.

Cuando se ha hecho el analisis para conocer si hombres y mujeres se diferencian en las
categorias de carga percibida, hemos encontrado que si se da una diferencia significativa (x?=
19.94; p <.001; V de Cramer= 0.275). Las mujeres estdn menormente representadas en la
categoria de carga ligera con sélo el 10.7%, frente a los hombres que estan representados en un
35.2%. Por otro lado, en las categorias de carga moderada y severa, las mujeres estan
mayormente representadas con 53.6% y 35.7% respectivamente, frente a los hombres con un

37%y 27.8% respectivamente.

Los andlisis ANOVA utilizando el factor de baja/alta carga percibida en el resto de las
variables da lugar a las siguientes diferencias significativas: horas de cuidado al dia
F(2,247)=13.00; p <.001; n?=.016; salud fisica percibida F(2,247)=18.99; p<.001; n3=.133;
malestar psicoldgico F(2.247)=50.49; p<.001; n%=.290; satisfaccién con la vida F(2,247)=48.58;
p<.001; n?=.282; beneficios del cuidado F(2,247)=6.02; p=.003; n?=.046; optimismo
F(2,247)=24.07; p<.001; n*=.163; felicidad F(2,247)=49.86; p<.001; n*=.288; calidad de vida
F(2,247)=72.12; p<.001; n?=.369; apoyo social F(2,247)=41.98; p<.001; n2=.254; resiliencia
F(2,247)=28.79; p<.001; n?=.189 y comida emocional F(2,247)=15.82; p<.001; n®=.114.

Las diferencias en funcién de los tres niveles de carga percibida se presentan en la Tabla
3.7. Podemos ver que son muchas las diferencias significativas en las variables estudiadas segin
los niveles de carga percibida. Sélo edad del cuidador y la persona cuidada, meses cuidando y
humor no dan lugar a diferencias significativas. La carga percibida es mayor a mas horas de
cuidado al dia, mas malestar psicoldgico y mds comida emocional se consume. Por otro lado,
ocurre lo contrario con el resto de las variables que aumentan conforme disminuye los niveles
de carga. Asi tenemos que, a menores niveles de carga, mejor salud fisica percibida, mas
satisfaccion con la vida, mas beneficios se perciben en la tarea de cuidado, mas optimismo

presenta el cuidador, mas felicidad, mas calidad de vida, mas apoyo social y resiliencia.
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Tabla 3.7 Diferencias en funcién de los niveles de carga percibida

Carga Bonferroni
VARIABLES Percibida N M DT F n2  dif. sign. Grupos
EDAD Ligera 40 43.08 6.88
CUIDADOR Moderada 125 4190 6.92
Severa 85 4339 6.41 1.36 .01
MESES Ligera 40 86.50 45.86
CUIDADO Moderada 125 98.56 62.05
Severa 85 97.36 60.03 0.66 .03
HORAS Ligera 40 2.40 1.06 Ligera<Moderada
CUIDADO Moderada 125 3.00 0.98 Ligera<Severa
Severa 85 3.32 0.81 13.00*** .10 Moderada<Severa
EDAD DE LA Ligera 40 7.40 3.99
PERSONA Moderada 125 8.50 5.66
CUIDADA Severa 85 8.91 5.25 111 .05
SALUD FiSICA Ligera 40 3.10 0.78 Ligera>Moderada
Moderada 125 2.95 0.65 Ligera>Severa
Severa 85 239 0.85 18.99*** 13
MALESTAR Ligera 40 9.18 3.52 Ligera<Moderada
PSICOLOGICO Moderada 125 13.16 4.88 Ligera<Severa
Severa 85 18.51 6.18 50.49*** 29 Moderada<Severa
SATISFACCION Ligera 40 18.75 3.81 Ligera>Moderada
CON LA VIDA Moderada 125 16.38 3.88 Ligera>Severa
Severa 85 12.40 3.38 48.58*** 28 Moderada>Severa
BENEFICIOS Ligera 40 42.83 6.39 Ligera>Severa
Moderada 125 4144 539 Moderada>Severa
Severa 85 39.15 6.82 6.02** .05
OPTIMISMO Ligera 40 22,58 3.19 Ligera>Severa
Moderada 125 21.16 3.92 Moderada>Severa
Severa 85 18.19 3.73  24.07*** .16
HUMOR Ligera 40 84.58 12.63
Moderada 125 83.50 13.52
Severa 85 8144 1295 0.97 .00
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FELICIDAD Ligera 40 23,55 3.50 Ligera>Moderada

Moderada 125 20.42 4.08 Ligera>Severa
Severa 85 16.13 4.54 49.86*** .29 Moderada>Severa
CALIDAD DE Ligera 40 125.65 15.75 Ligera>Moderada
VIDA Moderada 125 108.34 17.42 Ligera>Severa
Severa 85 86.99 19.20 72.12*** 37 Moderada>Severa
APOYO SOCIAL  Ligera 40 4405 8.83 Ligera>Moderada
Moderada 125 39.01 8.59 Ligera>Severa
Severa 85 29.72 9.95 41.98*** 25 Moderada>Severa
RESILIENCIA Ligera 40 99.40 9.68 Ligera>Moderada
Moderada 125 92.06 11.28 Ligera>Severa
Severa 85 83.98 11.44 28.79*** .19 Moderada>Severa
COMIDA Ligera 40 1.80 2.12 Ligera<Moderada
EMOCIONAL Moderada 125 2.78 2.43 Ligera<Severa
Severa 85 4.28 2.78 15.82*** 11 Moderada<Severa

Nivel de significacion: * = p <.05; ** = p <.01; *** = p <.001

Trastorno TEA

Para examinar las posibles diferencias que presentan en las variables estudiadas los
diferentes trastornos del espectro autista. A continuacidén, mostramos los resultados de los
analisis ANOVA vy la prueba post hoc Bonferroni. Al comparar los hombres y mujeres que
cuidaban a las personas con los tres tipos de trastorno, autistas, Asperger y TGD, no se han
presentados diferencias significativas (x>= 0.94; p=.625; V de Cramer= 0.06). El ANOVA con el
factor tipo de trastorno del espectro autista ha dado lugar a tres diferencias significativas: meses
cuidando F(2.247)=4.04; p<.032; n%=.546, horas de cuidado F(2.247)=7.41; p<.001; n?=.057 y
edad de la persona cuidada F(2.247)=6.01; p=.003; n?=.046.

Los resultados de la aplicacion de la prueba post hoc Bonferroni se presentan en la Tabla
3.8. En dicha tabla podemos comprobar qué en el caso de los meses de cuidado, la diferencia
significativa se da entre los cuidadores de personas con autismo y los cuidadores de personas
con Asperger respecto a la edad de la persona cuidada, siendo la media de afios de cuidado de
los que cuidan a un familiar con Asperger de 10 afios (120.55 meses) frente a los 7.5 afos (90.82

meses) de los que cuidan a un familiar con Autismo. Respecto a la variable horas de cuidado
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diario, los cuidadores de personas con autismo cuidan significativamente mas horas al dia que
los cuidadores de personas con Asperger y cuidadores de personas con TGD. Finalmente, las
personas con Asperger son significativamente mds mayores, 11 afos, que aquellas con Autismo

que rondan los 8 anos.

Tabla 3.8. Medias, Desviaciones tipicas, ANOVA y Post hoc Bonferroni entre los diferentes

tipos de trastorno del espectro autista.

TIPO Bonferroni
VARIABLES TRASTORNO N M DT F n2 dif. sign. Grupos
EDAD AUTISTA 170 42.16 6.85
CUIDADOR ASPERGER 38 44.37 5.74 -
1GD 42 4271 7.08 1.67 .01
MESES AUTISTA 170 90.82 58.47 Autista-Asperger*
CUIDADO ASPERGER 38 120.55 60.53
TGD 42  96.07 55.40 4.04* .03
HORAS AUTISTA 170 3.17 0.92 Autista-Asperger*
CUIDADO ASPERGER 38 2.74 1.06 Autista-TGD**
TGD 42 2.62 1.01 7.41*** 06
EDAD DE LA AUTISTA 170 7.86 5.28 Autista-Asperger*
PERSONA ASPERGER 38 11.08 4.73
CUIDADA TGD 42 8.55 5.28 6.01** .05
SALUD FISICA AUTISTA 170 2.78 0.79

ASPERGER 38 2.79 0.84 —
TGD 42 2.79 0.78 0.00 .00

MALESTAR AUTISTA 170 14.24 6.02
PSICOLOGICO ASPERGER 38 14.68 6.55 ---
1GD 42 1443 6.33 0.09 .00

SATISFACCION  AUTISTA 170 1530 4.45
CON LA VIDA ASPERGER 38 16.34 3.92 ---
TGD 42 15.00 4.32 1.11 .01

BENEFICIOS AUTISTA 170 4092 6.27
ASPERGER 38 3945 6.60 -
TGD 42 4205 6.19 1.78 .01
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OPTIMISMO AUTISTA 170 2035 4.01
ASPERGER 38 19.82 4.02 ---
TGD 42 21.00 4.46 0.85 .01

HUMOR AUTISTA 170 82.88 12.77
ASPERGER 38 83.11 15.75 ---
TGD 42  83.21 12.68 0.01 .00

FELICIDAD AUTISTA 170 19.61 5.08
ASPERGER 38 19.68 4.60 -

TGD 42 18.67 4.50 0.66 .01

CALIDAD DE AUTISTA 170 103.97 21.24

VIDA ASPERGER 38 106.00 13.36 -
TGD 42 101.45 25.72 0.42 .00

APOYO SOCIAL  AUTISTA 170 36.61 10.56

ASPERGER 38 38.66 10.69
TGD 42 3502 10.04 1.20 .01

RESILIENCIA AUTISTA 170 90.55 11.90
ASPERGER 38 89.11 14.71 ---
TGD 42 91.48 1155 0.38 .00

COMIDA AUTISTA 170 3.24 2.66
EMOCIONAL ASPERGER 38 3.37 2.71 ---
TGD 42 2.50 2.54 1.48 .01

CARGA AUTISTA 170 5498 13.40
ASPERGER 38 52.84 17.43 ---
TGD 42 54.43 14.68 0.35 .00

Nivel de significacion: * = p <.05; ** =p <.01; *** =p <.001

Deterioro del lenguaje y deterioro intelectual

De las personas cuidadas con algun trastorno del espectro autista, 93 no presentan
deterioro del lenguaje ni deterioro intelectual, 77 presentan ambos, 65 sélo deterioro del
lenguaje y 15 sdélo deterioro intelectual. Los analisis que siguen a continuacién comparan los
cuidadores de los cuatro grupos primero a través de un ANOVA con el factor de tipo de deterioro,
y seguidamente las diferencias entre los cuatro grupos a través de la prueba post hoc Bonferroni.

Al tener en cuenta el género de los cuidadores, encontramos diferencias significativas (x?= 9.02;
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p=.029; V de Cramer=0.19), en el sentido de que en todos los casos hay mds mujeres que cuidan
gue hombres, especialmente a personas con deterioro del lenguaje (mujeres=86,15% vy
hombres=13,85%) y ambos tipos de deterioro (mujeres=74% y hombres=26%). En el caso de
cuidadores de personas con deterioro intelectual, casi estan igualados los hombres y las mujeres

(mujeres=53.3% y hombres=46.7%).

Cinco han sido las variables que han dado lugar a diferencias en el ANOVA del factor tipo
de deterioro: edad del cuidador F(3.246)=8.42; p<.001; n?=.093; meses cuidando F(3.246)=7.76;
p<.001; n%=.086; edad de la persona cuidada F(3.246)=14.19; p=.044; n?=.148; satisfaccion con
la vida F(3.246)=4.00; p=.046; n2=.012 y carga F(3.246)=3.35; p=.020; n?=.039.

Como muestra la Tabla 3.9., en primer lugar, los cuidadores de personas con deterioro
intelectual son mas mayores significativamente que los cuidadores de personas sin deterioro y
con deterioro de lenguaje, asimismo los cuidadores de personas con ambos tipos de deterioro
son mayores que aquellos cuidadores de personas con deterioro del lenguaje. En segundo lugar,
meses cuidando da lugar a cuatro diferencias significativas, siendo los grupos de cuidadores que
se ocupan de personas con deterioro intelectual y ambos tipos de deterioro los que mas tiempo,
medido en meses, llevan cuidando, y los cuidadores de personas sin deterioro y con deterioro
de lenguaje los que menos meses llevan cuidando. En tercer lugar, por lo que respecta a la edad
de la persona cuidada, son las personas con deterioro intelectual las mas mayores con 17 afos,
siendo los mas jévenes los que presentan deterioro del lenguaje con poco mas de 6 afios.
Finalmente, las diferencias significativas restantes en satisfacciéon con la vida y carga en el sentido
de que aquellos con mas satisfaccidn con la vida y menos carga son los cuidadores de personas
sin ningln deterioro, mientras que la carga es mas alta y hay menos satisfaccién con la vida en

aquellos que cuidan a personas con ambos tipos de deterioro.
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Tabla 3.9. Diferencias en funcidn del tipo de deterioro (incluida la ausencia de deterioro).

Bonferroni

VARIABLES DETERIORO N M DT F n2 | dif. sign. Grupos
EDAD 1. SIN DETERIORO |93 | 42.23 | 5.85
CUIDADOR 2. LENGUAJE 65 | 40.15 |5.80 1-3%**

3. INTELECTUAL 15 | 48.47 |5.44 2-3%x*

4. AMBOS 77 | 4395 |7.78 8.42%** .09 2-4%*
MESES 1. SIN DETERIORO | 93 | 98.77 | 55.04 1-2*
CUIDADO 2. LENGUAJE 65 | 72.09 | 32.78 1-3*

3. INTELECTUAL 15 | 141.67 | 67.41 2-3kxk

4. AMBOS 77 | 104.66 | 70.78 | 7.76*** .09 2-4%*
HORAS 1. SIN DETERIORO |93 | 2.85 1.02
CUIDADO 2. LENGUAJE 65 | 3.17 0.99

3. INTELECTUAL 15 | 2.87 0.96

4. AMBOS 77 |3.10 0.93 1.75
EDAD DE LA 1. SIN DETERIORO |93 | 8.74 4.71 1-2%*
P. CUIDADA 2. LENGUAJE 65 | 6.09 2.69 1-3***

3. INTELECTUAL 15 | 15.00 | 7.03 2-3%xk

4. AMBOS 77 | 8.86 6.00 14.19%** | 15 | 2-4%**[3-4***
SALUD FiSICA | 1.SIN DETERIORO | 93 | 2.85 0.77

2. LENGUAJE 65 | 2.75 0.81

3. INTELECTUAL 15 | 2.93 0.59

4. AMBOS 77 | 2.70 0.84 0.70
MALESTAR 1. SIN DETERIORO |93 | 14.16 | 6.16
PSICOLOGICO | 2. LENGUAJE 65 | 13.68 | 5.60

3. INTELECTUAL 15 | 12.60 | 5.84

4. AMBOS 77 | 1545 | 6.50 1.54
SATISFACCION | 1.SIN DETERIORO | 93 | 16.18 | 4.00
CON LAVIDA | 2. LENGUAJE 65 | 1595 |4.51

3. INTELECTUAL 15 | 15.27 | 4.37 4.00%* .05

4. AMBOS 77 |14.04 | 4.39 1-4%**
BENEFICIOS 1. SIN DETERIORO |93 | 40.04 | 6.00

2. LENGUAJE 65 |42.11 |6.02

3. INTELECTUAL 15 | 42.07 |7.70
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4. AMBOS 77 40.64 6.18 1.65 - -
OPTIMISMO 1. SIN DETERIORO | 93 20.75 3.81

2. LENGUAJE 65 20.75 3.60

3. INTELECTUAL 15 21.00 4.36

4. AMBOS 77 19.48 4.64 1.82 - -
HUMOR 1. SIN DETERIORO | 93 82.53 13.87

2. LENGUAJE 65 82.85 12.95

3. INTELECTUAL 15 86.87 16.51

4. AMBOS 77 82.86 11.94 0.47 - -
FELICIDAD 1. SIN DETERIORO | 93 19.48 4.45

2. LENGUAJE 65 20.26 4.58

3. INTELECTUAL 15 20.00 4.04

4. AMBOS 77 18.65 5.75 1.34 - -
CALIDAD DE | 1.SIN DETERIORO | 93 103.96 | 22.72
VIDA 2. LENGUAJE 65 107.14 | 23.13

3. INTELECTUAL 15 102.47 | 21.08

4. AMBOS 77 101.22 | 21.37 0.85 - -
APOYO 1. SIN DETERIORO | 93 37.74 10.03
SOCIAL 2. LENGUAJE 65 37.66 9.93

3. INTELECTUAL 15 36.60 10.3

4. AMBOS 77 34.51 11.40 1.62 - o
RESILIENCIA 1. SIN DETERIORO | 93 90.98 12.67

2. LENGUAJE 65 91.97 12.86

3. INTELECTUAL 15 90.47 12.21

4. AMBOS 77 | 88.65 11.26 0.94 - -
COMIDA 1. SIN DETERIORO | 93 2.9462 | 2.61
EMOCIONAL 2. LENGUAJE 65 2.9692 | 2.46

3. INTELECTUAL 15 2.1333 | 1.77

4. AMBOS 77 3.6883 | 2.94 2.10 - -
CARGA 1. SIN DETERIORO | 93 52.34 15.46

2. LENGUAJE 65 52.68 14.57

3. INTELECTUAL 15 55.53 12.63

4. AMBOS 77 58.64 11.89 3.35% .04 1-4*

Nivel de significacion: * = p <.05; ** =p <.01; *** =p <.001
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3.4. Analisis diferenciales entre los percentiles 25 y 75 en variables asociadas a la

psicologia positiva

Una de las hipétesis planteadas se centra en las comparaciones entre los que puntdan mas
alto y bajo en aquellas variables frecuentemente asociadas a la psicologia positiva, en concreto
gue variables discriminan entre los mas altos y bajos en satisfaccion con la vida, beneficios del

cuidado, optimismo, humor, felicidad, calidad de vida, apoyo social y resiliencia.

A continuacidn, presentamos los analisis diferenciales entre los percentiles 25 y 75 en las
variables citadas. Los andlisis realizados primero comparan variables categoriales, como género,
convivencia, estudios, salud percibida, tipo de trastorno, si hay o no deficiencia en el lenguaje, y
si hay o no deficiencia intelectual, para ello se ha ejecutado y? para obtener las diferencias y V

de Cramer para conocer el tamafio del efecto.

En las variables continuas edad del cuidador, meses de cuidado, horas de cuidado, edad de
la persona cuidada, malestar psicolégico, carga percibida y uso de comida emocional, se han
realizado las comparaciones entre dichos percentiles a través de las pruebas t de Student o U de
Mann-Whitney para obtener las diferencias entre los grupos, y la d de Cohen para conocer el
tamafio del efecto. La utilizacidn de la t de Student entre grupos independientes se ha ejecutado
cuando los datos siguen la curva normal y la U de Mann-Whitney cuando no era asi, pasando a

la estadistica no paramétrica.

En las paginas que siguen se comentan los resultados mds relevantes en cada una de las

comparaciones realizadas, seguidos de la tabla correspondiente.

Al comparar como se distribuyen los cuidadores en funcién de su mayor o menor satisfaccion
con la vida, medido a través de los percentiles 25 y 75 respectivamente, encontramos en la Tabla
3.10., que no se presentan diferencias entre hombres y mujeres, ni en funcién de su estado civil,
estudio, tipo de trastorno, o padecer o no algun déficit del lenguaje. Sin embargo. si que se dan
diferencias con un tamario del efecto moderado para la salud percibida y la variable deficiencia
intelectual. En concreto, la categoria de salud buena es la que presenta un mayor nimero (N=52)
de cuidadores con alta satisfaccion con la vida. Asimismo, esta mayor satisfaccion con la vida se

da mayormente (N=53) en cuidadores de personas sin déficit intelectual.
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Tabla 3.10. Chi cuadrado entre los percentiles 25 y 75 de SATISFACCION CON LA VIDA

Variables P25 P75 x> V Cramer
Género Hombres 14 16

Mujeres 53 55 0.50 .01
Convivencia Solo 8 8

Pareja 59 63 0.2 .04
Estudios Primarios 9 10

Secundarios 28 24

Universitarios 30 37 1.87 A2
Salud percibida Muy mala 2 0

Mala 6 0

Regular 25 5

Buena 30 52

Muy buena 4 14 32.70*** .49
Trastorno Autista 49 46

Asperger 7 12

TGD 11 13 1.46 A1
Deficiencia Lenguaje No 21 33

Si 46 38 3.32 .16
Deficiencia Intelectual No 32 53

Si 35 18  10.53*** .28

x*>=Chi cuadrado; V < .20=Tamafio del efecto pequefio; V entre .21 y .60 = Tamafio de efecto
moderado; V > .60= Tamafio del efecto grande; ***=p<.001

Tal como muestra la Tabla 3.11., aquellos cuidadores que presentan niveles mayores de
satisfaccion con la vida son aquellos que presentan menos problemas de salud tanto fisica como
mental, menos carga percibida y menos tendencia a controlar la ansiedad con la ingestidon de
comida. La variable edad presenta una tendencia, sin llegar a la significacién (p=.06) en la que
los cuidadores mas satisfechos con su vida son mas jévenes que los menos satisfechos. Cabe
destacar los efectos tan altos en las variables carga percibida y malestar psicoldgico donde el
tamafio del efecto es superior a la unidad, es decir que las diferencias son mayores a una

desviacion tipica.
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Tabla 3.11. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de
SATISFACCION EN LA VIDA

Satisfaccion

VARIABLES Vida 25/75 N M DT /U d
Edad cuidador 25 67 43.15 6.96
75 71 41.07 6.13 1.87 0.32
Meses cuidando 25 67 100.10 60.17
75 71 91.93 58.45 0.81 0.14
Horas de cuidado? 25 67 3.12 0.86
75 71 2.85 1.09 2074.00 0.28
Edad pers. cuidada 25 67 8.87 5.12
75 71 7.61 4.92 1.47 0.25
Malestar psicoldgico?® 25 67 18.37 6.19
75 71 10.16 3.94 610*** 1.58
Carga 25 67 64.07 12.97
75 71 43.75 9.33 10.52%** 1.80
Comida?® 25 67 4.02 291
75 71 2.30 2.20 1561.00***  0.67

t=t de Student; U= U de Mann-Whitney; a= Variables en las que se ha aplicado U de Mann-
Whitney; d= d de Cohen; ***=p<.001

Al analizar las distribuciones de cuidadores en los percentiles 25 y 75 de la variable
beneficios del cuidado, en la Tabla 3.12., encontramos que entre los cuidadores que perciben
mas beneficios frente a los que perciben menos beneficios, hay mas mujeres en comparacion
con hombres, una percepcion de la salud fisica buena, y la persona cuidada presenta

mayormente una deficiencia en el lenguaje.
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Tabla 3.12. Chi cuadrado entre los percentiles 25 y 75 de BENEFICIOS DEL CUIDADO

Variables P25 P75 b V Cramer
Género Hombres 22 41
Mujeres 12 59
5.72*% 21
Convivencia Solo 5 14
Pareja 58 57 3.81 17
Estudios Primarios 8 10
Secundarios 26 20
Universitarios 29 41 3.43 16
Salud percibida Muy mala 1 2
Mala 6 0
Regular 16 11
Buena 31 45
Muy buena 10.12* .28
9 13
Trastorno Autista 41 50
Asperger 15 9
TGD 7 12 3.24 .16
Deficiencia Lenguaje No 35 27
Si 4.13* .18
28 44
Deficiencia Intelectual No 40 44
Si 0.03 .02
23 27

x*>=Chi cuadrado; V < .20=Tamafio del efecto pequefio; V entre .21 y .60= Tamafio de efecto
moderado; V > .60= Tamafio del efecto grande; *=p<.05

De nuevo encontramos en la Tabla 3.13., un resultado parecido al encontrado con la
variable satisfaccion con la vida, en este caso con la variable beneficios del cuidado, en el sentido
de que los cuidadores que consideran que obtienen mas beneficios en su tarea de cuidado frente
a los perciben menos beneficios, son mds jévenes, con menos problemas de salud mental y una

percepcidn de la carga en el cuidado mas baja.
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Tabla 3.13. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de BENEFICIOS

DEL CUIDADO
VARIABLES Beneficios
25/75 N M DT t/U d
Edad cuidador 25 63 44.52 6.51
75 71 41.62 6.44 2.60** 0.45
Meses cuidando 25 63 104.08 59.17
75 71 91.86 60.94 1.18 0.20
Horas de cuidado 25 63 2.86 1.00
75 71 3.08 1.04 -1.29 0.22
Edad persona cuidada 25 63 9.43 5.85
75 71 7.83 5.09 1.69 0.29
Malestar psicoldgico?® 25 63 16.91 7.15
75 71 12.24 5.82 1366.00*** 0.72
Carga® 25 63 57.52 16.79
75 71 49.75 12.50 1691.50* 0.52
Comida 25 63 3.40 2.85
75 71 2.97 2.54 0.91 0.16

t=t de Student; U= U de Mann-Whitney; a= Variables en las que se ha aplicado U de Mann-
Whitney; *=p<.05; **=p<.01; ***=p<.001

Por lo que respecta a optimismo, datos que se presentan en la Tabla 3.14. Sélo aquellos
cuidadores con una percepcion de su salud fisica buena (N=50) presentan niveles de optimismo

altos de un modo significativo, con un tamanio del efecto moderado.
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Tabla 3.14. Chi cuadrado entre los percentiles 25 y 75 de OPTIMISMO

Variables P25 P75 X V Cramer
Género Hombres 14 18

Mujeres 59 60 0.34 .05
Convivencia Solo 10 7

Pareja 63 71 0.84 .08
Estudios Primarios 10 10

Secundarios 24 27

Universitarios 39 41 1.12 .09
Salud percibida Muy mala 3 1

Mala 9 0

Regular 20 8

Buena 36 50

Muy buena 5 19 25.45%** 41
Trastorno Autista 46 51

Asperger 13 12

TGD 14 15 0.17 .03
Deficiencia Lenguaje No 30 36

Si 43 42 0.39 .05
Deficiencia Intelectual No 42 52

Si 31 26 1.34 .09

x*=Chi cuadrado; V < .20=Tamafio del efecto pequefio; V entre .21 y .60= Tamafio de efecto
moderado; V > .60= Tamafio del efecto grande; ***=p<.001

Tal como muestra la Tabla 3.15., los cuidadores con niveles de optimismo por encima
del percentil 75, con optimismo alto frente a los que estdn en el percentil 25 con optimismo bajo,
presentan menos problemas de salud mental, la carga percibida mas baja y utilizacion de la
comida como un modo de control de la ansiedad. De nuevo encontramos tamafos del efecto
altos, con mas de una desviacién tipica como unidad en la d de Cohen en malestar psicolégico y

carga percibida.
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Tabla 3.15. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de OPTIMISMO

Optimismo

VARIABLES 25/75 N M DT t/U d
Edad cuidador 25 73 4297 7.26

75 78  43.00 6.57 -0.02 0.00
Meses cuidando 25 73 95.42 60.77

75 78 96.06 59.43 -0.07 0.01
Horas de cuidado 25 73 3.04 .93

75 78 2.88 1.01 0.99 0.16
Edad persona cuidada 25 73 9.19 6.01

75 78 8.05 5.06 1.26 0.21
Malestar psicoldgico?® 25 73 18.81 6.50

75 78 11.05 4.13 938.50%** 1.43
Carga 25 73 62.85 12.95

75 78 46,51 10.90 8.40*** 1.37
Comida?® 25 73 4.41 2.80

75 78 2.19 2.40 1503.50***  0.85

t=t de Student; U= U de Mann-Whitney; a= Variables en las que se ha aplicado U de Mann-

Whitney; ***=p<.001

La comparacién entre los cuidadores en los percentiles 25 y 75 en la variable humor

muestra diferencias significativas, tal y muestra la Tabla 3.16., en la variable convivencia, donde

la mayor parte de la muestra estd en pareja, tanto en el percentil 25 (N = 58) como en el 75 (N =

54), con el minimo nimero (N = 4) en la categoria de convivencia “s6lo” en el percentil 25 de

humor.; si bien con un tamafio del efecto débil (V =.19). La segunda diferencia significativa se da

en estudios, encontrandose que la mayor proporcion de cuidadores con un nivel de humor alto

son universitarios (N = 42), con un tamano del efecto moderado.
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Tabla 3.16. Chi cuadrado entre los percentiles 25 y 75 de HUMOR

Variables P25 P75 b V Cramer
Género Hombres 9 16

Mujeres 53 51 1.81 12
Convivencia Solo 4 13

Pareja 58 54 4.72* .19
Estudios Primarios 9 5

Secundarios 26 20

Universitarios 27 42 5.55* 21
Salud percibida Muy mala 3 0

Mala 2 1

Regular 14 18

Buena 35 39

Muy buena 8 9 3.92 17
Trastorno Autista 44 43

Asperger 10 12

TGD 8 12 0.80 .08
Deficiencia Lenguaje No 27 32

Si 35 35 0.23 .04
Deficiencia Intelectual No 40 41

Si 22 26 0.15 .03

x*>=Chi cuadrado; V < .20=Tamafio del efecto pequefio; V entre .21 y .60= Tamafio de efecto
moderado; V > .60= Tamafio del efecto grande; *=p<.05

Tal como muestra la Tabla 3.17., el Unico resultado que ha dado lugar a diferencias
significativas entre aquellos cuidadores con un humor alto frente a aquellos con un humor bajo
esta en la variable malestar psicoldgico. Asi los cuidadores con altos niveles de humor presentan

menos problemas de salud mental que aquellos con menos niveles de humor.
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Tabla 3.17. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de HUMOR

Humor
VARIABLES 25/75 N M DT t d
Edad cuidador 25 62 42.92 7.67
75 67 42.73 6.58 0.15 0.03
Meses cuidando 25 62 100.21 61.79
75 67 101.15 59.01 -0.09 0.02
Horas de cuidado 25 62 3.03 1.02
75 67 2.96 0.98 0.44 0.07
Edad persona cuidada 25 62 9.26 6.04
75 67 8.51 493 0.78 0.14
Malestar Psicolégico 25 62 15.94 6.11
75 67 13.70 6.08 2.08* 0.37
Carga 25 62 57.31 15.01
75 67 53.69 12.01 1.5 0.27
Comida 25 62 3.27 2.63
75 67 2.84 2.54 0.96 0.17

t=t de Student; d= de de Cohen; *=p<.05.

Los cuidadores con niveles altos en felicidad subjetiva frente a aquellos con niveles bajos
se caracterizan por presentar una salud percibida buena (N = 50), con tamafio del efecto

moderado. Los resultados de las diferencias se presentan en la Tabla 3.18.
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Tabla 3.18. Chi cuadrado entre los percentiles 25 y 75 de FELICIDAD

Variables P25 P75 X V Cramer
Género Hombres 16 16

Mujeres 58 58 0.00 .00
Convivencia Solo 9 12

Pareja 65 62 0.50 .06
Estudios Primarios 8 8

Secundarios 32 24

Universitarios 34 42 3.05 .15
Salud percibida Muy mala 3 1

Mala 7 0

Regular 26 6

Buena 31 50

Muy buena 7 17 29.12%** .44
Trastorno Autista 50 55

Asperger 10 10

TGD 14 9 1.33 .10
Deficiencia Lenguaje No 28 31

Si 46 43 0.25 .04
Deficiencia Intelectual No 42 49

Si 32 25 1.40 .10

x*>=Chi cuadrado; V < .20=Tamafio del efecto pequefio; V entre .21 y .60= Tamafio de efecto
moderado; V > .60= Tamafio del efecto grande; ***=p<.001

Siguiendo la Tabla 3.19., donde se muestran las diferencias entre los cuidadores con una
felicidad subjetiva alta frente a los que presentan baja felicidad subjetiva, encontramos que los
cuidadores con alta felicidad subjetiva presentan mejor salud mental, menor carga percibida y
menor uso de la comida ante situaciones de ansiedad. De nuevo las diferencias en malestar
psicoldgico y carga percibida dan lugar a tamafios del efecto altos, siendo superiores a una

desviacion tipica.
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Tabla 3.19. T de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de FELICIDAD

Felicidad

VARIABLES 25/75 N M DT t/U d
Edad cuidador 25 74 43.03 7.09

75 74 42.43 6.59 0.52 0.09
Meses cuidando 25 74 98.97 54.97

75 74 96.96 66.43 0.20 0.03
Horas de cuidado 25 74 3.03 .95

75 74 2.99 1.03 0.25 0.04
Edad persona cuidada 25 74 9.15 4,96

75 74 8.09 5.52 1.22 0.20
Malestar psicoldgico?® 25 74 19.70 5.99

75 74 10.66 4.47 578.00*** 1.71
Carga 25 74 65.77 13.44

75 74 45.00 10.99 10.29%** 1.69
Comida?® 25 74 4.28 2.84

75 74 211 2.08 1498.00***  0.87

t=t de Student; U= U de Mann-Whitney; a= Variables en las que se ha aplicado U de Mann-

Whitney; ***=p<.001

Asi mismo, en la Tabla 3.20., donde se presentan las diferencias entre los cuidadores con

alta calidad de vida frente a los que presentan baja calidad de vida, encontramos que los

cuidadores con los niveles altos en calidad de vida estdn mayormente en la categoria de

percepcion de salud fisica buena (N = 42), mientras que aquellos con menor calidad de vida se

reparten entre salud buena (N=31) y regular (N=19). El tamafo del efecto es moderado, con

media desviacidn tipica.
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Tabla 3.20. Chi cuadrado entre los percentiles 25 y 75 de CALIDAD DE VIDA

Variables P25 P75 X V Cramer
Género Hombres 12 16
Mujeres 50 48 0.58 .07
Convivencia Solo 6 10
Pareja 56 54 1.01 .09
Estudios Primarios 8 5
Secundarios 25 25
Universitarios 1.06 .09
29 34
Salud percibida Muy mala 3 0
Mala 7 0
Regular 19 4
Buena 31 42
Muy buena 2 18 34.22%** .52
Trastorno Autista 40 42
Asperger 10 11
TGD 12 11 0.11 .03
Deficiencia Lenguaje No 29 29
Si 33 35 0.03 .02
Deficiencia Intelectual No 37 45
Si 25 19 1.57 A1

x*=Chi cuadrado; V £ .20=Tamafio del efecto pequefio; V entre .21 y .60= Tamafio de efecto
moderado; V > .60= Tamafio del efecto grande; ***=p<.001

Segln muestra la Tabla 3.21., donde se comparan los cuidadores con alta calidad de vida
frente a los cuidadores con baja calidad de vida, encontramos que los que presentan mas alta
calidad de vida dedican menos horas al cuidado de su familiar, presentan mejor salud mental,
niveles mas bajos de carga percibida y menor utilizacién de la comida como un modo de aliviar
la ansiedad. Volvemos a encontrar tamafios del efecto muy altos, rondando las dos desviaciones
tipicas (d = 1.80) en malestar psicoldgico y superiores a dos desviaciones tipicas (d = 2.31) en el

caso de carga percibida.
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Tabla 3.21. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de CALIDAD DE

VIDA
Calidad
vida
VARIABLES 25/75 N M DT t/u d
Edad cuidador 25 62 44.29 7.36
75 64 42.97 6.90 1.04 0.19
Meses cuidando 25 62 103.37 66.13
75 64 105.00 69.72 -0.14 0.02
Horas de cuidado 25 62 3.29 0.89
75 64 2.72 1.02 3.35%** 0.60
Edad pers. cuidada 25 62 10.13 6.28
75 64 8.86 5.89 1.17 0.21
Malestar psicolégico?® 25 62 20.36 6.43
75 64 10.47 4.35 425.50*** 1.80
Carga 25 62 69.48 11.63
75 64 43.75 10.63 12.97%** 2.31
Comida?® 25 62 4.40 2.87
75 64 1.98 2.10 996.50*** 0.96

t=t de Student; U= U de Mann-Whitney; a= Variables en las que se ha aplicado U de Mann-
Whitney; ***=p<.001

Encontramos de nuevo, en la Tabla 3.22., que la Unica variable que diferencia
significativamente las distribuciones de los cuidadores en sus percentiles 75 y 25 en apoyo social
es la percepcion subjetiva de salud fisica. En concreto, niveles altos de apoyo social se
acompafan mayormente de una salud fisica percibida buena (N = 47) frente a niveles bajos de
apoyo social donde, aunque todavia hay cuidadores con una percepcion de salud buena (N =33).

También destacan los que la describen como regular (N = 17). El tamafio del efecto es moderado.
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Tabla 3.22. Chi cuadrado entre los percentiles 25 y 75 de APOYO SOCIAL

Variables P25 P75 X V Cramer
Género Hombres 13 16 0.24

Mujeres 53 53 .04
Convivencia Solo 9 11

Pareja 57 58 0.14 .03
Estudios Primarios 10 9

Secundarios 25 26

Universitarios 31 34 0.14 .03
Salud percibida Muy mala 3 2

Mala 7 0

Regular 17 6

Buena 33 47

Muy buena 6 14 18.05%** .37
Trastorno Autista 45 48

Asperger 9 12

TGD 12 9 0.89 .08
Deficiencia Lenguaje No 23 31

Si 43 38 1.43 .10
Deficiencia Intelectual No 36 46 2.08

Si 30 23 12

x*=Chi cuadrado; V < .20=Tamario del efecto pequefio; V entre .21 y .60= Tamafio de efecto
moderado; V > .60= Tamafio del efecto grande; ***=p<.001

La Tabla 3.23., muestra que la mayor parte de las variables comparadas entre los
percentiles 25 y 75 en apoyo social han dado lugar a diferencias significativas. Aquellos
cuidadores que mds apoyo social presentan frente a los que menos, son aquellos con menor
edad, menos horas de cuidado, la persona a la que cuidan es mds joven, presentan menos
problemas de salud mental, su percepcion de la carga es mds baja y utilizan menos la comida
como un modo de aminorar la ansiedad. Cabe destacar que el tamafio del efecto es superior a

una desviacidn tipica en las variables malestar psicolégico y carga percibida.
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Tabla 3.23. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de APOYO

SOCIAL
Apoyo social
VARIABLES 25/75 N M DT t/U d

Edad cuidador 25 66 44.42 7.24

75 69 41.41 5.84 2.67** 0.46
Meses cuidando 25 66 101.62 62.60

75 69 90.52 54.81 1.10 0.19
Horas de cuidado 25 66 3.36 .85

75 69 2.81 .99 3.47*** 0.60
Edad pers. cuidada 25 66 9.38 5.53

75 69 7.54 4.59 2.10* 0.36
Malestar Psicoldgico?® 25 66 18.11 6.92

75 69 11.42 4.77 977.00%** 1.13
Carga 25 66 65.58 14.01

75 69 45.78 11.92 8.86*** 1.52
Comida 25 66 4.02 291

75 69 2.70 2.49 2.83** 0.49

t=t de Student; U= U de Mann-Whitney; a= Variables en las que se ha aplicado U de Mann-

Whitney; *=p<.01; **=p<.01; ***=p<.001

Podemos ver en la Tabla 3.24., donde comparamos los percentiles 25 y 75 en la variable

resiliencia que vuelve a ser la variable de salud fisica percibida donde surgen las diferencias en

la distribucién habiendo mas cuidadores con salud fisica percibida buena (N = 44) entre los que

presentan mejor resiliencia frente a los que presentan peores niveles de resiliencia, donde la

percepcién de salud fisica se reparte entre buena (N =32) y regular (N = 17). El tamafio del efecto

es moderado.
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Tabla 3.24. Chi cuadrado entre los percentiles 25y 75 de RESILIENCIA

Variables P25 P75 X V Cramer
Género Hombres 13 17

Mujeres 50 52 0.30 .05
Convivencia Solo 7 16

Pareja 56 53 3.34 .16
Estudios Primarios 12 7

Secundarios 23 21

Universitarios 28 41 5.28 .19
Salud percibida Muy mala 3 1

Mala 7 1

Regular 17 7

Buena 32 44

Muy buena 4 16 18.53*** .38
Trastorno Autista 41 48

Asperger 12 10

TGD 10 11 0.51 .06
Deficiencia Lenguaje No 28 35

Si 35 34 0.52 .06
Deficiencia Intelectual No 37 48

Si 26 21 1.69 A1

x*=Chi cuadrado; V < .20=Tamario del efecto pequefio; V entre .21 y .60= Tamafio de efecto
moderado; V > .60= Tamafio del efecto grande; ***=p<.001

Finalmente, en la Tabla 3.25., vemos que los cuidadores mas resilientes frente a los
menos resilientes. serian aquellos que cuidan menos horas, a una persona mas joven, que
presenten menos malestar psicoldgico, menor carga subjetiva y menor utilizacién de la comida

asociada a la ansiedad.
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Tabla 3.25. t de Student/U de Mann Whitney entre los percentiles 25 y 75 de RESILIENCIA

Resiliencia

VARIABLES 25/75 N M DT t/U d
Edad cuidador 25 63 43.67 6.84

75 69 42.91 6.73 0.64 0.11
Meses cuidando 25 63  101.56 62.52

75 69 98.93 66.22 0.23 0.04
Horas de cuidado 25 63 3.27 0.88

75 69 2.81 1.00 2.77%* 0.49
Edad persona cuidada 25 63 9.89 6.14

75 69 8.32 5.61 1.54 0.27
Malestar psicoldgico?® 25 63 19.64 6.61

75 69 11.17 4.77 686.00*** 1.47
Carga 25 63 63.86 14.29

75 69 46.59 11.97 7.55%** 1.31
Comida?® 25 63 4.46 2.86

75 69 2.30 2.18  1228.00*%**  0.85

Nota: t=t de Student; U= U de Mann-Whitney; a= Variables en las que se ha aplicado U de
Mann-Whitney; *=p<.01; **=p<.01; ***=p<.001

3.5. Analisis correlacionales entre las variables dependientes.

A continuacién, se muestran los analisis correlacionales entre las variables dependientes
problemas de salud, satisfaccion con la vida, ganancia del cuidador, optimismo, humor, felicidad,

calidad de vida, apoyo social, resiliencia, comida emocional y carga del cuidador.

Los resultados de las relaciones entre las variables se muestran en la Tabla 3.26. Aunque es
habitual destacar los resultados que dan lugar a correlaciones significativas, en nuestro caso,
dado que todas menos cuatro han sido significativas, hemos preferido destacar precisamente las

que no lo han sido.
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Tabla 3.26. Analisis correlacionales

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
1. P.SALUD 1
2.S. VIDA 41 1
3. BENEFICIO 2177 34 1
4. OPTIMISMO 357 517" 30" 1
5. HUMOR .07 13" 297 25 1
6. FELICIDAD 3777 82" 437 ed™ 217 1
7. C. VIDA 4177 82" 367 517 .20 677 1
8. APOYO SOCIAL .31"" .53"" 29" .41™ 20" .52 60" 1
9. RESILIENCIA 317 467 4777 5177 2777 567 .58 567 1
10. COMIDA -15° -28"" -11 -367° -07 -3577 -36"" -25"" -34™ 1
11. CARGA -357" -.60" -.28"" 4577 -11 -60"" -697" -587" -50"7 347" 1
12. MALESTARP.  -.45™" -58"" -37"" -55"" -18" -64"" -66"" -46"" -60"" .42 .63 1

*=p<.05; **=p<.01; ***=p<.001

En primer lugar, comprobamos que las variables correlacionan siguiendo un patrén claro:
aquellas variables que evalluan aspectos negativos de cuidado, carga percibida, malestar
psicoldgico y comida emocional correlacionan positiva y significativamente entre ellas (marcado
en marron). En segundo lugar, aquellas variables que se asocian a aspectos positivos en el
cuidado como percepcién de salud fisica, satisfaccién con la vida, beneficios del cuidado, humor,
felicidad subjetiva, calidad de vida, apoyo social y resiliencia también se relacionan positiva y
significativamente (marcado en verde). En tercer lugar, el grupo de variables que evaltan
aspectos negativos del cuidado correlaciona negativa y significativamente con el grupo de

variables que evaltan aspectos positivos (marcado en azul).

Como sefialamos anteriormente, ha habido cuatro excepciones, tres de ellas incluyen a
la variable humor. Humor no presenta relaciones significativas con percepcién de salud fisica,
con percepcién de carga ni con comida emocional. Asi mismo, la comida emocional no se asocia

de un modo significativo con percepcién de beneficios en el cuidado.
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3.6. Analisis de mediacion

Las mediaciones se han ejecutado con el programa PROCESS para SPSS v2.13.2 de Andrew
Hayes (2015). El nimero de muestras para la correccién de sesgos en los intervalos de confianza
en el remuestreo (bootstrap) ha sido de 5000. En funcion de las hipétesis planteadas, las
variables independientes introducidas han sido: Género y Horas de Cuidado. Como variables
dependientes se han introducido en los analisis: Carga Percibida, Malestar Psicolégico y Comida
Emocional. Y finalmente se han considerado como variables mediadoras: Salud fisica,
Satisfaccion con la Vida, Beneficios, Optimismo, Humor, Felicidad, Calidad de Vida, Apoyo Social
y Resiliencia. Género sélo funcionara como una variable independiente. Horas de cuidador podra
funcionar como variable independiente o bien como variable mediadora. Las variables asociadas
a la Psicologia Positiva sélo funcionaran como variables mediadoras. Carga percibida funcionara
como variable mediadora o como variable dependiente. Malestar Psicolégico funcionara como
variable mediadora o como variable dependiente Comida emocional funcionard sélo como

variable dependiente.

Aqui presentamos el esquema de las mediaciones que vamos a realizar a continuacion. La
base del modelo estd en las hipdtesis iniciales donde las variables de la psicologia positiva
mediarian entre las variables Género y Horas de cuidado, y las variables Carga Percibida,

Malestar Psicolégico y Comida Emocional.

/— Salud fisica \\

Satisfaccion con la vida
| Beneficios
Optimismo
Humor
Felicidad
Calidad de vida
Geénero Apoyo social Carga percibida

Resiliencia -
Horas de \ / Malestar psicologico

cuidado

Comida emocional

Horas de cuidado

Carga percibida

Malestar psicolagico
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3.6.1. El papel mediador de las horas al dia cuidando entre el género y la carga percibida.

A continuacidn, la Figura 3.1., presenta la influencia que ejerce la variable horas al dia

cuidando cuando media entre las variables género (variable independiente) y carga percibida

(variable dependiente).

Horas de cuidado

Género

5.20*

2.64 (ng)

- Carga Percibida

Figura 3.1. Mediacién de Horas de Cuidado entre Género y Carga Percibida

Tabla 3.27. Efectos indirectos

Intervalos de confianza al 95%

Bootstrapping

Efectos SE t p Inferior Superior
1. Género - Horas Cuidado 0.14 5.20 .000 0.46 1.04
2. Horas de Cuidado - Carga 0.93 3.67 .000 1.60 5.27
Percibida

3. Género - Carga Percibida 2.17 240 .017 0.93 9.47
4. Género - Horas de Cuidado -

Carga Percibida 2.23 1.18 .238 -1.75 7.03

SE= Error tipico; t=t de Student; p= nivel de significacion

El efecto indirecto de Horas de Cuidado entre Género y Carga Percibida es significativo

(Efecto= 2.57; Boot SE= 0.78; 95% Cls [1.24. 4.43]), produciéndose una mediacion total, donde

la significacion entre Género y Carga Percibida (p=.017) desaparece al introducir la variable Horas

de Cuidado en la regresidon (p=.238). Es decir, que las mujeres perciben mas carga que los

hombres, pero esa mayor carga no es debida a su género, sino al hecho de que dedican mas

horas de cuidado que los hombres.

119



3.6.2. El papel mediador de carga percibida entre el género y malestar psicoldgico.

A continuacidon, en la Figura 3.2., se presenta la influencia que ejerce la variable carga
percibida cuando media entre las variables género (variable independiente) y malestar

psicoldgico (variable dependiente).

Carga Percibida

V 0.27%**

Genero - | Malestar Psicoldgico

2.51%* 1.12 (ps)

Figura 3.2. Mediacién de Carga Percibida entre Género y Malestar Psicolégico

Tabla 3.28. Efectos indirectos

Intervalos de confianza al 95%

Bootstrapping

Efectos SE t p Inferior Superior
1. Género — Carga Percibida 2.17 240 .017 0.93 9.47

2. Carga Percibida - Malestar 0.02 12.49 .000 0.22 0.31
Psicolégico

3. Género - Malestar Psicoldgico 093 270 .007 0.68 4.35

4. Género — Carga Percibida -

Malestar Psicoldgico 0.73 152 .129 -0.33 2.58

SE= Error tipico; t=t de Student; p= nivel de significacién

De nuevo se presenta un efecto indirecto significativo de Carga Percibida entre Género y
Malestar Psicoldgico. (Efecto= 1.39; Boot SE= 0.66; 95% Cls [040. 2.53]), produciéndose una
mediacidn total, pasando la significacién de la regresion de Género sobre Malestar Psicoldgico
de p=.007 a no ser significativa cuando Carga Percibida entra en dicha regresidn como variable
mediadora (p=.129). Encontramos que los problemas de salud mental que suponen el malestar
psicoldgico en las mujeres son mayores debido mas a la carga percibida en la tarea de cuidado

gue a su género.
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3.6.3. El papel mediador de carga percibida entre las horas al dia de cuidado y malestar

psicolégico.

A continuacidn, la Figura 3.5., presenta el papel de carga percibida cuando media entre las
variables horas al dia de cuidado (variable independiente) y malestar psicolégico (variable

dependiente).

Carga Percibida

V Q:

Horas de Cuidado —+ | Malestar Psicoldgico

1.17*= 0.15 (ns)

Figura 3.5. Mediacién de Carga Percibida entre Horas de Cuidado y Malestar Psicolégico

Tabla 3.29. Efectos indirectos

Intervalos de confianza al 95%

Bootstrapping

Efectos SE t p Inferior Superior

1. Horas de Cuidado - Carga

Percibida 0.89 4.26 .000 2.03 5.53
2. Carga Percibida- Malestar

Psicoldgico 0.02 12.25 .000 0.23 0.31
3. Horas de Cuidado - Malestar

Psicoldgico 0.39 3.00 .003 0.40 1.93
4. Horas de Cuidado - Carga

Percibida- Malestar Psicoldgico 0.31 0.47 .640 -0.48 0.78

SE= Error tipico; t=t de Student; p= nivel de significacion

El efecto mediador de Carga Percibida entre Horas de Cuidado y Malestar Psicoldgico es
significativo (Efecto= 1.02; Boot SE= 0.24; 95% Cls [0.57. 151]). El nivel de significacion tras la
mediacidn pasa de p<.003 a la no significacién cuando se introducen en la regresion ambas
variables, horas de cuidado y carga percibida, por lo que se produce un efecto de mediacion

total.
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3.6.4. Mediacion multiple serial de horas de cuidado y carga percibida entre género y

malestar psicoldgico.

A continuacion, la Figura 3.3., muestra la mediacion multiple de las variables horas de

cuidado y carga percibida entre género y malestar psicolégico.

3.43%=*
Horas de Cuidado |~ ——* Carga Percibida

Dlz?*ﬁc*

0.12(p:

Género —» | Malestar Psicoldgico
2.51%* 1.11 (ps)

Figura 3.3. Mediacidon multiple de Horas de Cuidado y Carga Percibida entre Género y Malestar

Psicoldgico

De las figuras anteriores con mediaciones simples, al ser analizadas de un modo
conjunto, llegamos a la mediacién multiple serial de la Figura 3.3., donde mostramos el papel
mediador de las variables Horas de Cuidado (carga objetiva) y Carga Percibida (carga subjetiva).
entre las variables Género y Malestar Psicolégico. De ello se deduce que las mujeres presentan
una percepciéon de carga mayor que los hombres, pero no debido a su género, sino debido a que
cuidan mas horas que los hombres, y por ello presentan mayor malestar psicoldgico que los
hombres. De ahi que la peor Salud Mental en mujeres recaiga mas en las Horas de Cuidado y

Carga Percibida que en el Género.

La mediacidn que se presenta es total, al desaparecer la significacion que la variable
Género ejerce sobre Malestar Psicolégico cuando en la regresidén entran las variables Horas de
Cuidado y Carga Percibida. La comparacidn entre los tres posibles modelos, de |la Tabla 3.30., no
da lugar a que uno sea mas potente que los dos restantes de un modo significativo (en las tres
comparaciones, el 0 se encuentra entre los intervalos de confianza). Aunque sélo el modelo 2

(Género - Horas de Cuidado - Carga Percibida - Malestar Psicoldgico) es significativo.
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Tabla 3.30. Efectos indirectos y comparacion de modelos de regresion

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efecto Boot Inferior Superior
Efectos indirectos SE
1. Género - Horas Cuidado — Malestar 0.01 0.26 -0.50 0.52
Psicoldgico
2. Género — Horas de Cuidado - Carga
Percibida - Malestar Psicoldgico 0.68 0.21 0.34 1.18
3. Género — Carga Percibida - Malestar
Psicolégico 0.70 0.63 -0.52 1.97
Comparacién de efectos indirectos
Modelo 1 versus Modelo 2 -0.68 0.32 -1.44 2.23
Modelo 1 versus Modelo 3 -0.69 0.74 -2.15 0.73
Modelo 2 versus Modelo 3 -0.02 0.68 -1.38 1.29

Modelol: Género-Horas de Cuidado-Carga Percibida; Modelo 2: Género- Horas de Cuidado-
Malestar Psicoldgico-Carga Percibida; Modelo 3: Género- Malestar Psicolégico- Carga Percibida;
SE= Error tipico del Bootstraping

3.6.5. El papel mediador de satisfaccion con la vida entre las horas de cuidado y la carga

percibida.

A continuacidn, la Figura 3.7., presenta la influencia que ejerce la variable satisfaccion
con la vida cuando se presenta como variable mediadora entre las variables horas de cuidado

(variable independiente) y carga percibida (variable dependiente).

Satisfaccion Vida

-.62* -1.g7EEE

Horas de Cuidado

+

Carga Percibida

3.78%*# 2.62%**

Figura 3.7. Mediacién de Satisfaccion con la Vida entre Horas de Cuidado y Carga Percibida

123



Tabla 3.31. Efectos indirectos

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efectos SE t p Inferior Superior
1.Horas de Cuidado — Satisfaccién Vida  0.66 -3.42 .001 -3.57 -0.96
2.Satisfaccién Vida - Carga Percibida 0.07 -10.50 .000 -0.08 -0.61
3.Horas de Cuidado - Carga Percibida 0.89 4.26 .000 2.03 5.53

4.Horas de Cuidado — Satisfaccién con la

Vida -Carga Percibida 0.76 2.76 .006 0.60 0.58

SE= Error tipico; t=t de Student; p= nivel de significacién

Satisfaccion con la Vida presenta un efecto mediador significativo entre Horas de Cuidado y
Carga Percibida (Efecto= 1.16; Boot SE= 0.50; 95% Cls [0.25. 2.20]). El nivel de significacién tras
la mediacién pasa de p<.0000 a p<.0004. El cambio en el coeficiente no estandarizado ha sido

de 1.16.

3.6.6. Mediacion multiple serial de Satisfaccidn con la Vida y Carga Percibida entre Horas

de Cuidado y Malestar Psicolégico

De nuevo, en base a las mediaciones simples realizadas, llegamos a la mediacién multiple de
la Figura 3.8., donde mostramos el papel mediador de las variables Satisfacciéon con la Vida y
Carga Percibida (o carga subjetiva) entre las variables Horas de Cuidado (carga objetiva) y
Malestar Psicolégico. De ello se deduce que, aunque a mas Horas de Cuidado mayor Carga
Percibida, encontramos que la Satisfacciéon con la Vida media entre ellas, afectando dicha
mediacion a la Salud Mental o Malestar Psicolédgico de los cuidadores. De modo que el efecto
de horas de cuidado pasa a no ser significativo con respecto a Malestar Psicolégico cuando
entran en la ecuacién de regresidn las variables Satisfacciéon con la Vida y Carga Percibida,

dandose una mediacidn total.
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Satisfaccion Vida

-0.62*

3.60%**

Horas de Cuidado

-1.87***
—

Carga Percibida

-0.44%**

0.19%**

1.17**

0.18 (ns)

Malestar Psicolégico

Figura 3.8. Mediacién multiple de Satisfaccion con la Vida y Carga Percibida entre Horas de

Cuidado y Malestar Psicoldgico

Tabla 3.32. Efectos indirectos y comparacion entre los modelos de regresién

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efecto Boot Inferior Superior
Efectos indirectos SE
1.Horas Cuidado — Satisfaccion con la Vida-
Malestar Psicolégico 0.27 0.14 0.06 0.51
2.Horas de Cuidado - Satisfaccién con la
Vida - Carga Percibida - Malestar 0.22 0.10 0.05 0.44
Psicolégico
3.Horas de Cuidado — Carga Percibida —
Malestar Psicolégico 0.50 0.15 0.24 0.84
Comparacion de efectos indirectos
Modelo 1 versus Modelo 2 0.05 0.09 -0.08 0.29
Modelo 1 versus Modelo 3 -0.23  0.22 -0.66 0.20
Modelo 2 versus Modelo 3 -0.28 0.18 -0.66 0.44

Modelol: Horas de Cuidado- Satisfaccién con la Vida - Malestar Psicolégico; Modelo 2: Horas
de Cuidado- Satisfaccion con la Vida - Carga Percibida - Malestar Psicolégico; Modelo 3: Horas
de Cuidado-Carga percibida — Malestar Psicoldgico; SE= Error tipico del Bootstraping.
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La comparacion entre los tres posibles modelos no da lugar a que uno sea mas potente, de
un modo significativo, que los dos restantes (en las tres comparaciones el 0 se encuentra entre

los intervalos de confianza).

3.6.7. El papel mediador de la calidad de vida entre las horas de cuidado y la carga

percibida.

Seguidamente la Figura 3.9., muestra el papel desempenado por la variable calidad de vida
cuando media entre las variables horas de cuidado (variable independiente) y carga percibida

(variable dependiente).

Horas de Cuidado b Carga Percibida

Calidad de Vida

3.78%** 1.66%

Figura 3.9. Mediacién de Calidad de Vida entre Horas de Cuidado y Carga Percibida

Tabla 3.33. Efectos indirectos

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efectos SE t p Inferior Superior
1. Horas de Cuidado — Calidad Vida 1.41 -3.55 .000 -7.75 -2.22
2. Calidad Vida - Carga percibida 0.03 -14.33 .000 -0.48 -0.37
3. Horas de cuidado - Carga Percibida 0.89 4.26 .000 2.03 5.53

4. Horas de Cuidado — Calidad Vida-
Carga Percibida 0.67 246 .015 0.33 2.99

SE= Error tipico; t=t de Student; p= nivel de significacion

El efecto mediador de Calidad de Vida entre Horas de Cuidado y Carga Percibida es

significativo (Efecto= 2.12; Boot SE= 0.58; 95% Cls [1.02. 3.29]). El nivel de significacidn tras la

mediacidn pasa de p<.001 a p<.05, por lo que se produce un efecto parcial.
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3.6.8. Mediacion multiple serial de Calidad de Vida y Carga Percibida entre Horas de

Cuidado y Malestar Psicolégico.

Seguidamente, la Figura 3.10., presenta la influencia que ejercen las variables calidad de

vida y carga percibida cuando median entre las variables horas de cuidado y malestar psicolégico.

0.43%%=
Calidad de Vida ————3 | Carga Percibida

0.15%**

0.12%**

Horas de Cuidado — | Malestar Psicolégico

1.17%* 0.04 (ns)

Figura 3.10. Mediacién multiple de Calidad de Vida y Carga Percibida entre Horas de Cuidado y

Malestar Psicoldgico

De nuevo, en base a las mediaciones simples realizadas, presentamos la mediacién
multiple serial de la Figura 3.10., donde mostramos el papel mediador de las variables Calidad
de Vida y Carga Percibida (Carga Subjetiva), entre las variables Horas de Cuidado (carga objetiva)
y Malestar Psicoldgico. La variable Calidad de Vida media entre Horas de Cuidado y Carga
Percibida, y da lugar a que el efecto de Horas de Cuidado presente un coeficiente no significativo

con relacion a Malestar Psicolégico, produciéndose una mediacion total.
Tal como muestra la Tabla 3.34., la comparacidn entre los tres posibles modelos no da

lugar a que uno sea mas potente de un modo significativo que los dos restantes (en las tres

comparaciones, el 0 se encuentra entre los intervalos de confianza).
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Tabla 3.34. Efectos Indirectos y comparacion de modelos de regresion

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efecto Boot Inferior Superior
Efectos indirectos SE
1.Horas Cuidado — Calidad de Vida-
Malestar Psicologico 0.57 0.19 0.26 1.01
2.Horas de Cuidado — Calidad de Vida -
Carga Percibida - Malestar Psicolégico 0.31 0.11 0.14 0.57
3.Horas de Cuidado — Carga Percibida -
Malestar Psicolégico 0.24 0.11 0.06 0.50
Comparacion de efectos indirectos
Modelo 1 versus Modelo 2 0.26 0.18 -0.01 0.71
Modelo 1 versus Modelo 3 033 0.24 -0.11 0.84
Modelo 2 versus Modelo 3 0.07 0.15 -0.20 0.39

Modelo1: Horas de Cuidado-Malestar Psicoldgico-Carga Percibida; Modelo 2: Horas de
Cuidado- Malestar Psicoldgico-Calidad de Vida-Carga Percibida; Modelo 3: Horas de Cuidado-
Calidad de Vida-Carga percibida; SE= Error tipico del Bootstrapping

3.6.9. El papel mediador del Apoyo Social entre Horas De Cuidado y Carga Percibida.

A continuacién, la Figura 3.11., presenta la influencia que ejerce la variable apoyo social
cuando se presenta como variable mediadora entre las variables horas de cuidado (variable

independiente) y carga percibida (variable dependiente).

Apoyo Social

Horas de Cuidado

v

Carga Percibida

3.78%** 2.09%=

Figura 3.11. Mediacién de Apoyo Social entre Horas de Cuidado y Carga Percibida
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Calidad de Vida presenta un efecto mediador entre Horas de Cuidado y Carga Percibida
significativo (Efecto= 1.68; Boot SE= 0.50; 95% Cls [0.78. 2.78]). El nivel de significacidn tras la

mediacidn pasa de p<.001 a p<.01, por lo que, de nuevo se produce un efecto parcial.

Tabla 3.35. Efectos indirectos

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efectos SE t p Inferior Superior
1.Horas de Cuidado — Apoyo Social 0.66 -3.42 .001 -3.57 -0.96
2.Apoyo Social - Carga Percibida 0.07 -10.50 .000 -0.08 -0.61
3.Horas de Cuidado - Carga Percibida 0.89 4.26 .000 2.03 5.53

4.Horas de Cuidado — Apoyo Social-
Carga Percibida 0.76 2.76  .006 0.60 0.58

SE= Error tipico; t=t de Student; p= nivel de significacion

3.6.10. Mediacion muiltiple serial de Apoyo Social y Carga Percibida entre Horas de

Cuidado y Malestar Psicoldgico.

En la Figura 3.12., se puede observar la influencia que ejercen las variables apoyo social y
carga percibida cuando se presenta como variables mediadoras entre horas de cuidado y

malestar psicolégico.

-0.74%**
Apoyo Social —— | Carga Percibida
0.24%**
-0.08
Horas de Cuidado —» | Malestar Psicoldgico
1.17** 0.09 (ns)

Figura 3.12. Mediacién multiple de Apoyo Social y Carga Percibida entre Horas de Cuidado y

Malestar Psicolégico.

De un modo similar a la mediacién multiple anterior, al sustituir la variable Calidad de

Vida por Apoyo Social, encontramos que se produce una mediacion multiple serial donde
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mostramos el papel mediador de las variables Apoyo Social y Carga Percibida entre las variables
Horas de Cuidado (carga objetiva) y Malestar Psicoldgico. De ello se deduce que el papel
predictor de horas de cuidado respecto al malestar psicolédgico se ve mediado por el Apoyo Social
y la Percepcion de Carga, pasando la significacién de p=.003 a no ser significativa con la inclusion

de las variables mediadoras, dando lugar a una mediacidn total.

Tabla 3. 36. Efectos indirectos y comparacion de modelos de regresion

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efecto Boot Inferior Superior
Efectos indirectos SE
1.Horas Cuidado — Apoyo Social - Malestar
Psicolégico 0.18 0.11 0.02 0.45
2.Horas de Cuidado - Apoyo Social - Carga
Percibida - Malestar Psicoldgico 0.39 0.13 0.18 0.70
3.Horas de Cuidado — Carga Percibida —
Malestar Psicoldgico 0.50 0.17 0.17 0.85
Comparacion de efectos indirectos
Modelo 1 versus Modelo 2 -0.22 0.15 -0.59 0.01
Modelo 1 versus Modelo 3 -0.32  0.21 -0.72 0.10
Modelo 2 versus Modelo 3 -0.10 0.22 -0.48 0.37

Modelol: Horas de Cuidado-Apoyo Social-Malestar Psicolégico; Modelo 2: Horas de Cuidado-
Apoyo Social- Carga Percibida-Malestar Psicoldgico-; Modelo 3: Horas de Cuidado-Carga
Percibida-Malestar Psicoldgico; SE= Error tipico del Bootstrapping

La comparacion entre los tres posibles modelos de la Tabla 3.36. no da lugar a que uno sea mas
potente de un modo significativo que los dos restantes (en las tres comparaciones, el 0 se

encuentra entre los intervalos de confianza).
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3.6.11. El papel mediador de Resiliencia entre las Horas de Cuidado y la Carga Percibida.

A continuacion, la Figura 3.13., presenta la influencia que ejerce la variable resiliencia con la
vida cuando se presenta como variable mediadora entre las variables horas de cuidado (variable

independiente) y carga percibida (variable dependiente).

Resiliencia
Horas de Cuidado - Carga Percibida
3.78%** 2.75%**

Figura 3.13. Mediacién de Resiliencia entre Horas de Cuidado y Carga Percibida

Tabla 3.37. Efectos indirectos

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efectos SE t p Inferior Superior
1.Horas de Cuidado — Resiliencia 0.78 -2.42 .016 -3.44 -0.35
2.Resiliencia - Carga Percibida 0.06 -8.61 .000 -0.67 -0.42
3.Horas de Cuidado - Carga Percibida 0.89 4.26 .000 2.03 5.53

4.Horas de Cuidado — Resiliencia —

Carga Percibida 0.79 3.48 .0006 1.19 4.30

SE= Error tipico; t=t de Student; p= nivel de significacion

Resiliencia presenta un efecto mediador significativo entre Horas de Cuidado y Carga
Percibida (Efecto= 1.03; Boot SE= 0.48; 95% Cls [0.16. 2.05]). El nivel de significacion tras la
mediacidn pasa de p<.0000 a p<.0006. El cambio en el coeficiente no estandarizado ha sido de

1.03.
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3.6.12. Mediacion multiple serial de Resiliencia y Carga Percibida entre Horas de Cuidado

y Malestar Psicologico.

Desde las mediaciones simples realizadas, llegamos a la mediacion multiple de la Figura
3.14., donde mostramos el papel mediador de las variables Resiliencia y Carga Percibida (carga
subjetiva) entre las variables Horas de Cuidado (carga objetiva) y Malestar Psicolégico. De ello se
deduce que, aunque a mas Horas de Cuidado mayor Carga Percibida, encontramos que
Resiliencia media entre ellas, afectando dicha mediacién a la Salud Mental o Malestar
Psicoldgico. De modo que el efecto de Horas de Cuidado pasa a no ser significativo con respecto
a Malestar Psicolégico cuando entran Resiliencia y Carga Percibida, produciéndose una

mediacion total.

-0.55%**
Resiliencia ——— | Carga Percibida
0.15=**
-0.15%**
Horas de Cuidado — | Malestar Psicoldgico
1.17%= 0.10 (ns)

Figura 3.14. Mediacion multiple de Resiliencia y Carga Percibida entre Horas de Cuidado y

Malestar Psicoldgico

La comparacion entre los tres posibles modelos, que muestra la Tabla 3.38., da lugar a un modelo
mas potente que es el primero: Horas de Cuidado-Resiliencia-Malestar Psicolégico respecto a los
dos modelos restantes (en estas comparaciones, el 0 no se encuentra entre los intervalos de

confianza).
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Tabla 3.38. Efectos indirectos y comparacion de los modelos de regresion

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efecto Boot Inferior Superior
Efectos indirectos SE
1.Horas Cuidado — Resiliencia -Malestar
Psicolégico 0.35 0.16 0.07 0.69
2.Horas de Cuidado - Resiliencia - Carga
Percibida - Malestar Psicoldgico 0.20 0.10 0.03 0.42
3.Horas de Cuidado — Carga Percibida —
Malestar Psicolégico 0.52 0.16 0.24 0.86
Comparacion de efectos indirectos
Modelo 1 versus Modelo 2 0.16 0.10 0.01 0.43
Modelo 1 versus Modelo 3 -0.17  0.23 -0.65 0.30
Modelo 2 versus Modelo 3 -0.33  0.20 -0.72 0.05

Modelol: Horas de Cuidado-Resiliencia-Malestar Psicoldgico; Modelo 2: Horas de Cuidado-
Resiliencia- Carga Percibida - Malestar Psicoldgico; Modelo 3: Horas de Cuidado-Carga
percibida—Malestar Psicoldgico; SE= Error tipico del Bootstrapping

3.6.13. El papel mediador del Malestar Psicolégico entre Género y Comida Emocional.

En analisis previos comprobamos que horas de cuidado media la relacién entre género y
carga percibida, e incluso que tanto horas de cuidado como carga percibida median la relacién
de género y malestar psicolégico. A partir de aqui, entra dentro de los andlisis la variable
dependiente comida emocional y vamos a comprobar primero a nivel de mediacion simple y
después a nivel de mediacién multiple serial, el papel de horas de cuidado, carga percibida y
malestar psicoldgico entre género y comida emocional o entre horas de cuidado (funcionando

esta ya no como mediadora sino como variable independiente) y comida emocional.

Seguidamente la Figura 3.15., muestra el papel desempenado por la variable malestar

psicolégico cuando media entre las variables género (variable independiente) y comida

emocional (variable dependiente).
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Malestar Psicoldgico

u511=1:

Género

Comida Emocional

+

1.04%* 0.60 (ns)

Figura 3.15. Mediacion de Malestar Psicoldgico entre Género y Comida Emocional

Tabla 3.39. Efectos Indirectos

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efectos SE t p Inferior Superior
1. Género — Malestar Psicoldgico 093 2.70 .007 0.68 4.35
2. Malestar Psicoldgico - Comida Emocional 0.03 6.91 .000 0.13 0.22
3. Género - Comida Emocional 0.40 2.58 .010 0.25 1.84

4. Género — Malestar Psicolégico — Comida

Emocional 0.38 1.61 .109 -0.14 1.34

SE=Error tipico; t=t de Student; p= nivel de significacién

La Unica variable que ha mostrado un papel mediador entre Género y Comida Emocional ha
sido Malestar Psicoldgico. Dicha variable presenta un efecto indirecto significativo entre Género
y Comida Emocional (Efecto= 0.44; Boot SE= 0.18; 95% Cls [0.11. 6.82], produciéndose una
mediacidn total, pasando la significacién de la regresion de género sobre comida emocional de
una significacién de p = .01, a no ser significativa cuando Malestar Psicolégico entra en dicha

regresién como variable mediadora.
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3.6.14. El papel mediador de la Carga Percibida entre Horas de Cuidado y Comida

Emocional.

Seguidamente, la Figura 3.16., presenta el papel desempeiiado por la variable carga percibida
cuando media entre las horas de cuidado (variable independiente) y la comida emocional

(variable dependiente).

Carga Percibida

0.05***

Horas de Cuidado — | Comida Emocional

0.40* 0.18 (ns)

Figura 3.16. Mediacién de Carga Percibida entre Horas de Cuidado y Comida Emocional

Tabla 3.40. Efectos Indirectos

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efectos SE t p Inferior Superior
1.Horas de Cuidado — Carga Percibida 0.89 4.26 .000 2.03 5.53
2.Carga Percibida — Comida Emocional 0.01 5.19 .000 0.04 0.08
3.Horas de Cuidado- Comida Emocional 0.17 2.37 .019 0.07 0.74

4.Horas de Cuidado — Carga Percibida —
Comida Emocional 0.17 1.05 .297 -0.15 0.50

SE= Error tipico; t=t de Student; p= nivel de significacién

Carga Percibida presenta una mediacién entre Horas de Cuidado y Comida Emocional
significativa (Efecto=.23; Boot SE=.07. 95% Cls [0.12. 0.39]). El nivel de significacién entre Horas
de Cuidado y Comida Emocional, que es significativo (p=.019) deja de serlo al introducir la

variable mediadora Carga Percibida (p=.279), lo que supone una mediacién total.
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3.6.15. El papel mediador del Malestar Psicolégico entre Horas de Cuidado y Comida

Emocional.

Seguidamente, la Figura 3.17., presenta el papel desempefiado por la variable malestar
psicoldgico cuando media entre las variables horas de cuidado (variable independiente) y comida

emocional (variable dependiente).

Malestar Psicoldgico
1.17** 0.18%**

Horas de Cuidado > Comida Emocional

0.40* 0.20 (ns)

Figura 3.17. Mediacién de Salud Mental entre Horas de Cuidado y Comida Emocional

Tabla 3.41. Efectos Indirectos

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efectos SE t p Inferior Superior
1.Horas de Cuidado — Malestar Psicoldgico 0.38 3.00 .003 0.40 1.93
2.Malestar Psicoldgico — Comida Emocional  0.03 6.91 .000 0.13 0.23
3.Horas de Cuidado - Comida Emocional 0.17 237 .019 0.07 0.74

4.Horas de Cuidado — Malestar Psicoldgico —

Comida Emocional 0.16 1.24 .216 -0.12 0.51

SE= Error tipico; t=t de Student; p= nivel de significacién

Malestar Psicoldgico presenta una mediacion entre Horas de Cuidado y Comida Emocional
significativa (Efecto=.21; Boot SE=.07. 95% Cls [0.08. 0.37]). El nivel de significacidn entre Horas
de Cuidado y Comida Emocional que es significativo (p=.019), dejando de serlo al introducir la

variable mediadora Malestar Psicoldgico (p=.216), lo que supone una mediacién total.
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3.6.16. Mediacion multiple serial de Carga Percibida y Malestar Psicolégico entre Horas de

Cuidado y Comida Emocional.

Tras la realizacion de las mediaciones simples previas, se muestras la mediacién multiple
serial de Carga Percibida y Malestar Psicoldgico entre Horas de Cuidado y Comida Emocional,
con Carga Percibida como primera mediadora y Malestar Psicolégico como segunda variable

mediadora.

De nuevo, presentamos en la Figura 3.18. una mediacién multiple serial basada en las
mediaciones simples anteriores. La mediacidon multiple serial nos muestra el papel mediador de
las variables Carga Percibida y Malestar Psicolégico, entre las variables Horas de Cuidado y
Comida Emocional. Se produce una mediacién total dado que el efecto de Horas de Cuidado
sobre Comida Emocional deja de ser significativo cuando en la ecuacion de regresion

introducimos Carga Percibida y Malestar Psicoldgico

0.15%**
Carga Percibida ————| Malestar Psicoldgico
0.02(ns)
Horas de Cuidado . Comida Emocional
0.40% 0.15 (ng)

Figura 3.18. Mediacion multiple de Carga Percibida y Malestar Psicolégico entre Horas de

Cuidado y Comida Emocional
Tal como muestra la Tabla 3.42,, la Unica mediacion significativa es la que se da con la

inclusion de ambas variables mediadoras, siendo este modelo 2 el que presenta un efecto

indirecto mas potente.
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Tabla 3.42. Efectos Indirectos y comparacion entre los modelos de regresion

Intervalos de confianza

al 95% Bootstrapping

Efecto Boot Inferior Superior
Efectos indirectos SE
1.Horas de Cuidado — Carga Percibida —
Comida Emocional 0.08 0.06 -0.03 0.22
2. Horas de Cuidado - Carga Percibida
Malestar Psicoldgico — Comida Emocional 0.15 0.05 0.07 0.26
3. Horas de Cuidado - Malestar Psicoldgico
— Comida Emocional 0.02 0.05 -0.63 0.13
Comparacion de efectos indirectos
Modelo 1 versus Modelo 2 -0.07 0.09 -0.26 0.08
Modelo 1 versus Modelo 3 0.06 0.08 -0.12 0.21
Modelo 2 versus Modelo 3 0.13 0.06 0.02 0.29

Modelol: Horas de Cuidado—Carga Percibida—Comida Emocional; Modelo 2: Horas de

Cuidado-Carga Percibida Malestar Psicoldgico—Comida Emocional; Modelo 3: Horas de Cuidado

- Malestar Psicoldgico — Comida Emocional; SE= Error tipico del Bootstraping.

El esquema que presentamos inicialmente se cumple para todas las variables que

aparecen en negrita. Percepcién de Salud Fisica, Beneficios, Optimismo, Humor y Felicidad no

han mostrado un papel mediador entre las variables analizadas, por eso se ha marcado en rojo.

Género

Horas de
cuidado

/I-?ercepcién Salud Fisica\

Satisfaccion con la vida
Beneficios
Optimismo
Humor
Felicidad
Calidad de vida
Apoyo social

Resiliencia

- /

Horas de cuidado

Carga percibida

Malestar psicolégico
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4.DISCUSION
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4.1 Introduccion

En el presente capitulo se presentan la discusion y conclusién. En la discusion,
primeramente, veremos si las hipdtesis planteadas al final de la introduccién son confirmadas o
infirmadas, comentando nuestros resultados en relacidon con las investigaciones previas para
contextualizar nuestros hallazgos. Se tendra un interés especial en comprobar hasta qué punto

nuestro trabajo supone un avance dentro del campo de estudio.

Finalmente introduciremos unos apartados en los que presentaremos el ambito de
aplicacién de los avances de nuestra investigacion, las limitaciones de nuestro estudio, para

finalizar con la conclusion.

4.2 Discusion

En el capitulo primero de la presente investigacion, hemos visto diversos estudios que
demuestran que cuidar a un familiar con Trastorno del Espectro Autista, produce consecuencias
perjudiciales para la salud tanto fisica como mental de su cuidador (Bom et al., 2019; Pinquart &
Sérensen, 2003; Schulz & Beach, 1990) que afectan a sus relaciones familiares, sociales, y

también a su situaciéon econdmica-laboral (Llacer et al., 2002).

Considerando que la salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de afecciones o enfermedades (OMS, 1948) y que las emociones positivas
son algo mas que la ausencia de emociones negativas, se puede plantear que las emociones
positivas pueden prevenir enfermedades, o reducir la intensidad y duracion de las mismas, asi
como también pueden ser Utiles para poder alcanzar niveles elevados de bienestar subjetivo
(Lyubomirsky et al., 2005; Veenhoven, 2012). En esta linea, el objetivo general del presente
estudio es investigar que influencia ejercen las emociones positivas en la salud de una muestra
de cuidadores familiares de personas con trastorno del espectro autista. Este objetivo general se

divide en cuatro objetivos especificos que se iran citando a lo largo de la presente discusion.

Objetivo 1. Conocer la influencia de las variables categoricas género, salud fisica, malestar

psicolégico, comida emocional, carga percibida, tipo de trastorno y deterioro, sobre las

variables dependientes asociadas a aspectos negativos y positivos en la tarea de cuidar.
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A continuacion, se irdn presentando las diferentes hipdtesis planteadas en este primer

objetivo.

Hipdtesis 1. Las mujeres presentardn niveles mds altos en aspectos negativos del cuidado y

niveles mds bajos en aspectos positivos del cuidado.

La muestra de nuestra investigaciéon estd formada por mas cuidadoras (196) que
cuidadores (54). Las mujeres cuidadoras son mas jévenes, dedican mas tiempo al cuidado en
horas diarias, presentan mas problemas de salud mental, perciben mds carga, utilizan la comida
emocional y finalmente presentan menos sentido del humor, si bien perciben mas beneficios en
la tarea de cuidado que los hombres. Estos datos confirman parcialmente nuestra primera
hipédtesis. Se confirma totalmente que las mujeres obtienen mayores puntuaciones de un modo
significativo en aspectos negativos asociados al cuidado de familiares con TEA, como que son
mayoria como cuidadoras, que presentan mayor malestar fisico y psicolégico, que dedican mds
horas de cuidado, y que su carga percibida es mayor que los hombres. Estos resultados confirman
otros estudios en los que las mujeres presentan mas aspectos negativos asociados al cuidado
que los hombres. En concreto, apoyan aquellos en los que encuentran que las mujeres son
cuidadoras en mayor medida que los hombres (Bover-Bover, 2006; INE, 2022; Crespo Ldpez et
al., 2007; Garcia-Calvente et al., 2004; Vaquiro & Stiepovich, 2010), presentan una salud tanto
mental como fisica peor a la de los hombres cuidadores (Crespo Lopez et al., 2007; Jones et al.,
2013; Mgller et al., 2009; Masanet & Parra, 2011; Smith et al., 2008; van Niekerk, 2023; Vats et
al., 2023; Yorke et al., 2018), con mas problemas de ansiedad y depresién y menor bienestar
subjetivo que los hombres (Swinkels et al., 2019), y mas carga objetiva, en nimero de horas de
cuidado, como subjetiva, en forma de carga percibida, que los hombres (Caputo et al., 2016;
Larrafiaga et al., 2008; Pinquart & Sorensen, 2006; McDonnell & Ryan, 2014; Penning & Wu,
2015; Revenson et al., 2016). Respecto a la utilizacion de la comida como un modo de consuelo
emocional, los estudios muestran que las mujeres lo utilizan mayormente (Chao et al., 2016;
Opwis et al., 2016), si bien parece que se acompafia de niveles altos de carga percibida y malestar
psicoldgico, variables que son mayores en mujeres (McDougal & Steffen, 2017). Hasta donde
sabemos, ningln estudio ha realizado una investigacion sobre el uso de la comida emocional en
cuidadores de personas con TEA por lo que nuestros resultados suponen un avancen en el
conocimiento de esta variable en este tipo de cuidadores. Respecto a los aspectos positivos
asociados al cuidado, sélo se ha confirmado que los hombres presentan niveles de humor
mayores a los de las mujeres de un modo significativo, Unico aspecto que ha confirmado las

diferencias entre los géneros en dichos aspectos positivos. El resto de las variables positivas no
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ha dado lugar a diferencias significativas, por lo que no podemos confirmar la parte de la
hipdtesis donde se esperan que los hombres participen mayormente de aspectos positivos

asociados al cuidado que las mujeres.

El resultado relacionado con la variable de ganancias o beneficios en el cuidado ha dado
lugar a un resultado opuesto al esperado. Las puntuaciones de las mujeres son significativamente
mas altas que las de los hombres. Aqui hemos de considerar las peculiaridades de dicha variable,
dado que segun Sanders (2005), para que se den los tres aspectos en los beneficios del cuidado,
el crecimiento espiritual o fe, el crecimiento personal, y los sentimientos de maestrias o logros
de tipo personal se ha de pasar por un proceso donde, primero el cuidador se adapta a la
situacidn de cuidado produciéndose una transformacién del propio cuidador y sélo entonces en
segundo momento se perciben los beneficios. Es decir, que la percepcidn de beneficio o ganancia
no se percibe al principio, sino que debe haber una adaptacidon y crecimiento en el cuidador que
conlleva un tiempo variable en funcién de las caracteristicas del cuidador. Respecto a esas
caracteristicas, destacan segun Liew et al, (2010) y Parveen & Morrison (2012) llevar cuidando al
menos durante 3 afos y dedicar la mayor parte del tiempo al cuidado, al menos que éste sea el
60% del tiempo al dia. Con estas caracteristicas, encontramos que las mujeres las cumplen mejor
que los hombres, el requisito de cuidar durante mas horas, si bien no se presentan diferencias
significativas en los meses o afios cuidando entre hombres y mujeres. El Unico estudio que se ha
realizado en cuidadores de familiares con TEA en relacidn con la percepcién de beneficios en las
tareas de cuidado (Ekas et al., 2015), comparando padres y madres con nifios con TEA, encontrd

gue las madres obtenian puntuaciones mayores en percibir beneficios que los padres.

Hipdtesis 2. A mejor percepcion de salud fisica, puntuaciones mds altas en aspectos positivos del

cuidado y puntuaciones mds bajas en aspectos negativos del cuidado.

Con relacion a la percepcién de salud fisica de los cuidadores familiares de personas con
TEA, los cuidadores que perciben que su salud fisica es mejor son un ailo mas joven frente a los
gue presentan peor salud fisica, si bien, esta diferencia no llega a ser significativa, presentan
significativamente menos malestar psicoldgico y carga percibida, pero mayores puntuaciones en
satisfaccidn con la vida, beneficios en el cuidado, optimismo, felicidad, calidad de vida, apoyo
social y resiliencia. Los cuidadores con mejor salud parecen ser, que disponen de unas
capacidades y habilidades de las que no disponen los cuidadores con peor salud fisica,
confirmando también lo expuesto con el Modelo del Proceso del Estrés (Pearlin et al., 1990;

Pearlin, 1992; Aneshensel et al., 1995; Pearlin & Skaff, 1995; Gaugler et al., 1999). Parece ser que
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la mayoria de las variables positivas estudiadas protegen la salud fisica de los cuidadores. En esta
linea, se confirma lo indicado por (Howell, Kern & Lyubomirsky, 2007), ya que experimentar
emociones mas calidas y optimistas hace que las personas vivan mas tiempo y con mas salud.
Mas especificamente, se han encontrado que una buena calidad de vida se asocia a buena salud
y menos probabilidad de problemas coronarios (Tindle et al., 2009); los optimistas también
presentaban menos probabilidad de cancer, problemas coronarios (Matthews et al., 2004; Tindle
et al., 2012), ictus (Kim et al., 2011), niveles mas bajos de dos marcadores de inflamacion (Roy
et al., 2010), mejores niveles de antioxidantes y perfiles lipidicos (Boehm et al., 2013) y menores
respuestas de cortisol en situaciones de estrés (Jobin et al., 2014). Cabe destacar el efecto de las
variables negativas asociadas al cuidado, el malestar psicoldgico y la carga percibida en la
percepcidn de mala salud fisica. Este tipo de variables negativas tendrian que ser introducidas
en intervenciones con cuidadores por su estrecha relacién con la percepcién de salud fisica. Por
lo tanto, la segunda hipétesis se ha confirmado parcialmente, dado que no se ha confirmado que

a peor salud percibida haya mayor comida emocional, y menor humor.

Hipdtesis 3. Niveles mds altos de malestar psicoldgico irdn acompafiados de bajas puntuaciones

en aspectos positivos del cuidado, y altas en aspectos negativos del cuidado.

Nuestra tercera hipdtesis se centra en la variable de malestar psicoldgico, variable que
sirve para hacer un cribado de posibles problemas que afectan a la salud mental de los
cuidadores. Aqui cabe esperar que cuando el malestar psicoldgico es alto se acompafa de carga
percibida y del uso de comida emocional, mientras que las puntuaciones en variables positivas
asociadas al cuidado seran mds altas cuando el malestar psicoldgico es bajo. Esta hipotesis se
cumple en cada una de las variables. La carga tanto objetiva como subjetiva, asi como la comida
emocional es significativamente mas alta cuando hay alto malestar psicoldgico, esto confirma
resultados encontrados en cuidadores de personas con TEA (Al-Qahtani, 2018; Baykal et al.,
2019; Pandey & Shama, 2018; Pruitt et al.,, 2018; Yildiz, 2021). Entre los problemas mas
frecuentes en cuidadores de familiares con TEA se encuentran la depresion (Bom et al. 2019;
Ingersoll & Hambrick, 2011; Quintero & Mclntyre, 2010), la ansiedad (Padden & James,
2017; Scherer et al., 2019), el estrés (Ingersoll & Hambrick, 2011) y la carga tanto objetiva como
subjetiva (Martin et al., 2019). Respecto a las variables positivas asociadas al cuidado, la hipdtesis
también se confirma, las variables positivas asociadas al cuidado son mas altas en cuidadores
con bajo malestar psicoldgico, resultado altamente relevante dado que supondria que estas
variables son proteccién de la salud mental de los cuidadores, confirmando lo sefialado por

Fredrickson (2001) al afirmar que experimentar emociones positivas conduce a estados mentales

144


https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1362361320984315#bibr34-1362361320984315
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1362361320984315#bibr18-1362361320984315
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1362361320984315#bibr35-1362361320984315
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1362361320984315#bibr31-1362361320984315
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1362361320984315#bibr31-1362361320984315
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1362361320984315#bibr43-1362361320984315
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1362361320984315#bibr18-1362361320984315
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1362361320984315#bibr27-1362361320984315

y modos de comportamiento que indirectamente preparan a la persona para enfrentarse con
existo a las dificultades y adversidades venideras. Cabe destacar aqui los trabajos de Diaz et al.,
(2020) y Ponsoda et al. (2023) en cuidadores de familiares con Alzheimer, donde el optimismo
supero a la carga percibida y al apoyo social como variables mediadoras que poseen un papel
importante en el malestar psicolégico, produciendo una mediacién completa y siendo el
mediador con el efecto indirecto mas alto. Es importante sefialar aqui que mientras los estudios
gue muestran aspectos negativos de la tarea de cuidar a un familiar son muy frecuentes, aquellos
gue se centran en aspectos positivos no lo son tanto, y en algunos casos es dificil encontrar
estudios en tipos concretos de cuidadores y en variables positivas especificas como humor u
optimismo. De cualquier forma, el que encontremos todas las variables positivas asociadas al
cuidado con puntuaciones mas altas en cuidadores con nivele de malestar psicoldgico bajo, nos
presenta un panorama increiblemente fértil por su posible utilizacién en intervenciones donde

se potencien dichas variables para reducir el malestar psicolédgico de los cuidadores.

Hipodtesis 4. Niveles mds altos de comida emocional irdn acompafiados de puntuaciones bajas en

aspectos positivos del cuidado, y altas en aspectos negativos del cuidado.

La utilizacién de la comida a nivel emocional por parte de los cuidadores, como un modo
de reducir el estrés dandose la comida como una especie de recompensa, cumple la cuarta
hipétesis en su vertiente de variables asociadas a aspectos negativos del cuidado, con
puntuaciones altas en malestar psicoldgico, y carga percibida por parte de aquellos cuidadores
con uso alto de comida emocional. Por otro lado, en su vertiente mas positiva, aquellas variables
asociadas a aspectos positivos del cuidado también se han cumplido, si bien parcialmente,
dandose diferencias en las variables satisfaccién con la vida, optimismo, felicidad, calidad de
vida, apoyo social, resiliencia, con puntuaciones mas altas por parte de aquellos cuidadores que
presentan una comida emocional baja. Sélo optimismo y beneficios no han dado lugar a
diferencias significativas. Estos resultados coinciden con diversos estudios que indican que el
comedor emocional incrementa el consumo de ciertos alimentos en respuestas a emociones
desagradables (Macht, 2008; Polivy et al., 2005; Batterink et al., 2010; Guerrieri et al., 2007).
Ademas, el recurrir a la comida cuando uno esta estresado, ansioso o por falta de tiempo hace
gue la persona prefiera alimentos con alto contenido caldrico, ricos en azucar, sal y grasa (Jose

& Franco, 2007).

Hipotesis 5. Niveles mds altos de carga percibida se asociardn a bajas puntuaciones en aspectos

positivos del cuidado, y altas en aspectos negativos del cuidado.
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Los cuatro niveles de carga percibida descritos por Mulud & McCarthy (2016), ha dado
lugar a una aproximacién a los cuidadores de familiares con TEA, en el que ningun cuidador
puede ser clasificado en el nivel de no-carga percibida, en el 100% de la muestra estudiada, los
cuidadores han mostrado diversos niveles de carga. El 50% muestran una carga moderada, un
34% una carga severa y tan sélo un 16% una carga ligera. Por estos datos, podemos concluir que
el cuidar a un familiar con TEA implica una percepcion alta de carga. Este resultado confirma
otros encontrados con cuidadores de personas con TEA (Al-Qahtani, 2018; Stuart & McGrew,
2009; Yildiz, 2021). La comparacion entre los tres niveles de carga percibida ha dado lugar a
diferencias en casi todas las variables estudiadas, cumpliéndose la hipdtesis quinta casi en su
totalidad, con la Unica excepcion de la variable humor donde las diferencias no han llegado a ser
significativas. Cuidadores con niveles altos de carga percibida (moderada o severa) cuidan
durante mas horas, presentan peor salud mental y hacen mayor uso de la comida emocional que
aquellos con niveles ligeros de carga emocional. Este resultado confirma aquellos en los que la
carga percibida se acompafia de peor salud mental (Al-Qahtani, 2018; Baykal et al., 2019; Pandey
& Shama, 2018; Pruitt et al., 2018; Yildiz, 2021). En el lado opuesto, aquellos cuidadores con
carga percibida ligera presentan niveles mas altos de variables asociadas a aspectos positivos,
con mayor satisfaccién con la vida, mas optimistas, mas felices, mas calidad de vida, con mas
apoyo social y resiliencia, que aquellos con niveles moderado o severo de carga percibida.
Resultados encontrados por Garcia-Castro et al., (2021) y Liew et al., (2010) confirma que la
percepcién de carga percibida baja se da en aquellos cuidadores que perciben mas beneficios en
la tarea de cuidar. Asi mismo, Kramer (1997) y Garcia-Castro et al., (2022) confirman que niveles
bajos de carga percibida también se dan en aquellos cuidadores que perciben mas satisfacciéon
con la vida. También estudios realizados en cuidadores evaluando sus niveles de felicidad
percibida han encontrado que son mas felices aquellos que presentan una carga percibida mas
baja (Chappell & Reid, 2002), aunque van Campen et al., (2013) especifican que los cuidadores
mas felices son aquellos que cuidan entre 6y 11 horas; asi, segin van Campen cuidar mas de 11
horas hacia que la percepcion de felicidad bajara. Por ultimo, Bode (2007) y Lin (2011) asocian

la baja carga percibida a una mayor calidad de vida.

Hipodtesis 6. No se esperan diferencias entre los tres tipos de trastorno en aspectos positivos o

negativos del cuidado.
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No hemos encontrado evidencia empirica que nos lleve a inclinarnos hacia el lado de los
aspectos negativos asociados al cuidado o los aspectos positivos en funcién del tipo de trastorno
del espectro autista presente la persona cuidada. Nuestros resultados confirman parcialmente
esta sexta hipotesis, dado que, si que han aparecido diferencias en el sentido de que los
cuidadores de familiares con autismo, frente a aquellos con Asperger o trastorno general del
desarrollo dedican mds horas al cuidado. Ninguna otra variable ni asociada positiva ni
negativamente al cuidado ha producido diferencias significativas. Unicamente la edad de la
persona cuidada parece ser mayor en familiares con Asperger, por lo que también el tiempo

dedicado al cuidado en meses u afios a familiares con este trastorno es mayor.

Hipédtesis 7. Niveles mds altos de deterioro del lenguaje y/o intelectual, se asociardn a bajas

puntuaciones en aspectos positivos del cuidado y altas en aspectos negativos del cuidado.

Nuestros resultados muestran que aquellos que cuidan a un familiar con TEA que sufre
ambos tipos de deterioro, del lenguaje e intelectual, presentan mads carga y menos satisfaccién
con la vida. Sélo estas dos variables asociadas respectivamente a aspectos negativos y aspectos
positivos del cuidado han dado lugar a diferencias significativas. A nivel de variables
demograficas, también hemos encontrado que las personas con deterioro intelectual son las mas
mayores en edad, son cuidadas durante mas meses/afios y su cuidador también tiene mas edad,
en comparacién con aquellas personas cuidadas que presentan deterioro del lenguaje, ambos o
ningun deterioro. Estos resultados van en la linea de aquellos encontrados (Benson, 2006), en el
cual se comprobé que la gravedad de los sintomas infantiles se correlacionaba de un modo
significativo y positivo con la proliferacidon del estrés de los padres y las consecuencias que el
estrés conlleva en cuidadores. Por otro lado, no encontramos diferencias significativas en el tipo
de trastorno, sino que se ha de llegar a los deterioros especificos de las personas cuidadas para
llegar a encontrar alguna diferencia, confirmando lo que indica Lin (2011), en el sentido de que
la falta de independencia funcional, las conductas inadaptadas graves y la gravedad del autismo
es lo que se ha relacionado estrechamente con la carga de los cuidados maternos y una calidad

de vida adversa (Lin, 2011).

Objetivo 2. Conocer las caracteristicas de aquellos cuidadores que se hayan en los niveles mds

altos y bajos en las variables asociadas a aspectos positivos.
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Ningln estudio encontrado ha presentado informacion especifica sobre niveles mds
altos o mds bajos en las variables asociadas a aspectos positivos del cuidado, por ello, la hipdtesis

gue se presenta puede suponer una especie de resumen o sintesis de las hipétesis previas.

Hipdtesis 8. Aquellos cuidadores que se hallen en los niveles superiores de las variables asociadas
a aspectos positivos presentardn puntuaciones mds bajas en los aspectos negativos del cuidado
que aquellos cuidadores que se hallen en los niveles mds bajos que presentardn puntuaciones

mds altas en aspectos negativos del cuidado.

Tabla 4.1. Tabla resumen de los resultados de las comparaciones entre los percentiles 25y 75

Variables Diferencias significativas encontradas
Satisfaccion P75 < carga percibida, < malestar psicoldgico, < comida emocional, P25
con lavida < numero de familiares con deterioro intelectual

> salud fisica percibida

Beneficios P75 < edad del cuidador, < carga percibida, < malestar psicolégico, P25
en el > mujeres, > salud fisica percibida, > familiares cuidados con
cuidado déficit en el lenguaje

Optimismo P75 < carga percibida, < malestar psicolégico, < comida emocional, P25

> salud fisica percibida

Humor P75 < malestar psicoldgico, < con pareja P25

> cuidadores con estudios universitarios

Felicidad P75 < carga percibida, < malestar psicolégico, < comida emocional, P25

> salud fisica percibida

Calidad P75 < carga percibida, < malestar psicoldgico, < comida emocional, < P25
de vida horas de cuidado

> salud fisica percibida

Apoyo P75 < carga percibida, < malestar psicolégico, < comida emocional, < P25
social horas de cuidado, < edad del cuidador y de la persona cuidada

> salud fisica percibida

Resiliencia P75 < carga percibida, < malestar psicoldgico, < comida emocional, P25
< horas de cuidado, < edad de la persona cuidada

> salud fisica percibida

148



Dado que es practicamente imposible que se cumpla por completo la hipdtesis, la
hipétesis se cumple parcialmente. Se resumen en la tabla anterior los resultados mas relevantes
en cada una de las variables asociadas al cuidado estudiadas comparando los percentiles 75 y
25. De dicha tabla podemos concluir que los cuidadores que presentan niveles altos en todas las
variables asociadas positivamente al cuidado muestran bajo malestar psicoldgico y una buena
percepcién de la salud fisica en comparacién con aquellos con niveles bajos en variables
asociadas a aspectos positivos del cuidado. Ademas, niveles altos en las variables satisfaccion
con la vida, optimismo, felicidad y calidad de vida, apoyo social y resiliencia también se

acompanan de bajos niveles de carga percibida y comida emocional.

Respecto a las variables positivas estudiadas, los cuidadores mas optimistas perciben
menos sobrecarga, no utilizan la comida como control de la ansiedad, tienen mejor salud y
calidad de vida que los cuidadores menos optimistas. Estos resultados confirman muchos
estudios, tanto transversales como longitudinales sobre los efectos de las variables positivas, y
sobre todo del optimismo (SanJuan & Magallanes, 2006; Wrosch & Scheider, 2003),
principalmente cuando nos centramos en cuidadores familiares (Diaz et al., 2020), en las
relaciones de cuidado madre-hijo (Greenberg et al., 2004); no olvidemos que la muestra de este
estudio esta mayoritariamente compuesta por madres. Por otro lado, diferentes investigaciones
han mostrado que el optimismo se relaciona con una mayor proteccién ante la enfermedad. En
esta linea, Tindle et al. (2009), Kim et al. (2011) y Jobin et al. (2014) constataron que el optimismo
parece prevenir enfermedades del sistema respiratorio y cardiaco, ademas de estar asociado a
una menor respuesta de cortisol en situaciones de estrés y sus efectos a nivel de salud mental,
también son notables (Diaz et al., 2020). El optimismo ha demostrado ser una variable protectora
o mediadora entre la situacion estresante y la salud mental en varios estudios con poblacion
general (Dainese et al., 2011). Nuestros resultados confirman estas Ultimas investigaciones, ya

que se aprecian que aquellos mas optimistas tienen mejor salud tanto fisica, como mental.

En cuanto a los beneficios asociados al cuidado, los resultados obtenidos indican que los
cuidadores que perciben mas beneficios frente a los que perciben menos beneficios, son en su
mayoria mujeres, mas jovenes, con una mejor salud tanto fisica como psicolégica, con una
percepcidn de carga ligera, que son cuidadores de personas con trastorno del espectro autista
con déficit en el lenguaje. Estos resultados confirman aspectos concretos de un articulo reciente
(Ponsoda & Diaz, 2024), que evalua los beneficios en cuidadores de enfermos de Alzheimer, en
el sentido de que los beneficios son mayores a menor percepcién de carga y mejor salud mental,

pero frente a lo mostrado en nuestro trabajo, se encontraron mas percepcion de beneficios en
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hombres frente a las mujeres. Lo que resulté muy relevante en dicho estudio es que, en el caso
de las mujeres, la salud mental desarrolld un papel mediador entre el género y el malestar
psicoldgico, lo que hacia que las mujeres no percibieran ganancias en el cuidado si su salud

mental era mala, aspecto que no se daba en hombres.

Sentido del humor en nuestro trabajo ha resultado ser una variable con una relevancia
menor en comparacidon con el resto de las variables asociadas al cuidado. Los cuidadores con
mas humor frente a los cuidadores con menos humor tienen mejor salud psicolégica, tienden a
no tener pareja y su formacion académica es de estudios universitarios mayormente. No se han
apreciado diferencias significativas entre ambos grupos de cuidadores en variables como salud
fisica o carga percibida. Estos resultados confirman que el humor es capaz de reducir el estrés y
la ansiedad y mejorar la calidad de vida de las personas (Low et al., 2014; Heinsch et al., 2022;
Matter., 2023). Por el contrario, no confirman los estudios que atribuyen muchos beneficios del
humor vy la risa sobre el apoyo social, en concreto, los cuidadores informales utilizaron el humor

para expresar sus dificultades e intercambiar consejos (Matter, 2023).

Respecto a la variable felicidad, los cuidadores mas felices frente a los menos felices,
tienen mejor salud fisica y mental, recurren menos al uso de la comida en situaciones de
ansiedad y experimentan menos carga percibida. Estos resultados confirman diversas revisiones
empiricas, las cuales han demostrado que las personas felices tienen mejor salud fisica y mental,

afrontan mejor el estrés y viven mas tiempo (Lyubomirsky et al., 2005; Vazquez & Hervas, 2009).

La variable satisfaccién con la vida, también ha resultado ser una variable importante,
los cuidadores mas satisfechos frente a los poco satisfechos con la vida, son aquellos que
presentan menos problemas de salud tanto fisica como mental, menos carga percibida, menos
tendencia a controlar la ansiedad con la ingesta de comida y cuidan a menos familiares con
deterioro intelectual. Estos resultados vienen a confirmar que una alta satisfaccidn con la vida
se relaciona con menores problemas de salud de los cuidadores (Landon, 2018). Pero no apoya
la vinculacion existente entre el apoyo social recibido por el cuidador y su satisfaccion con la
vida, ejerciendo, el apoyo social la funcidon de amortiguador del efecto del estrés (Tomomitsu et

al., 2014).

La variable calidad de vida, ha resultado ser una variable relevante en nuestro estudio.
Los datos obtenidos constatan que los cuidadores con mas calidad de vida frente a los que

presentan baja calidad de vida cuidan menos horas al dia, la persona cuidada es mas joven,
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presentan menos problemas de salud tanto fisico como psicolégico, menos carga subjetiva y por
ultimo, utilizan menos la comida como un modo de aliviar la ansiedad. El estado de salud tanto
fisico como mental es uno de los mejores predictores de la calidad de vida de los cuidadores,
junto con los ingresos familiares y la gravedad de la discapacidad de la persona cuidada (Lee et
al., 2009). Estudios recientes, como el de (Venkateswaramurthy et al., 2022) dan mas relevancia
a la salud mental de los cuidadores que a la percepcién de salud fisica. Los hallazgos de
Andreakou et al. (2016) y Zuchella (2015) apuntan en la misma direccidon dado que asocian la
calidad de vida en cuidadores a la ausencia de sintomatologia psicoldgica, especialmente
depresiva. Por ultimo, cabe sefialar el trabajo Vellone et al. (2008) que destaca el presentar baja

carga percibida en el cuidador para presentar valores altos de calidad de vida.

Respecto a la resiliencia, los datos obtenidos en nuestro estudio constatan que los
cuidadores mas resilientes cuidan menos horas al dia, la persona cuidada es mas joven,
presentan menos problemas de salud tanto fisico como psicoldgico, menos carga subjetiva y
menor utilizacién de la comida asociada a la ansiedad. Datos de diversas investigaciones
presentan a los cuidadores resilientes como aquellos que muestran tener una perspectiva
positiva, compartir la toma de decisiones y hablar de los problemas en familia (Bethell et al.,
2019). Por el contrario, no hemos encontrado en nuestros resultados, el papel mediador del
apoyo social en la resiliencia familiar de una persona con trastorno del espectro autista, por lo

gue no hemos podido confirmar la tesis de Hayes et al., (2022).

Una variable asociada a resiliencia es el apoyo social de la comunidad, aquellos
cuidadores que mas apoyo social presentan frente a los que menos, son aquellos con menor
edad, menos horas de cuidado, la persona a la que cuidan es mds joven, presentan menos
problemas de salud, su percepcién de la carga es mas baja y utilizan menos la comida como un
modo de aminorar la ansiedad. Aunque la resiliencia se asocia a un buen manejo del estrés, y
gue cuidadores con mayor estrés podrian mostrar niveles de resiliencia mas bajos (Fernandez-
Lansac & Crespo, 2011), consideramos que, en nuestro trabajo, serian aquellos cuidadores que
se ocupan de familiares con TEA con deterioro de lenguaje y/o intelectual los que mostrarian
mas estrés y por lo tanto cabria esperar niveles mds bajos de resiliencia, pero esto no es asi. El
deterioro en la persona cuidada parece no afectar a los niveles de resiliencia en nuestra muestra
de cuidadores. Bekhet et al., (2012) y Bayat (2007) encontraron que las familias mas resilientes
eran aquellas que presentaban menos carga, afectando directamente dicha carga a los niveles
de resiliencia. También el apoyo social resulté una variable importante en la promocion de la

resiliencia, dado que dicho apoyo reducia la carga a nivel familiar (Bayat, 2007; Boyd, 2002; Fritz,
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2020; Uchino et al., 2012). En esta linea, Hayes et al., (2022) plantea la importancia de la

resiliencia en la salud mental de los cuidadores de personas con TEA.

Objetivo 3. Estudiar la relacion existente entre las variables evaluadas

Hipdtesis 9. Los aspectos negativos del cuidado, malestar psicolégico, comida emocional y carga

percibida se relacionardn positiva y significativamente entre ellas.

Esta hipdtesis se confirma totalmente, las relaciones entre las tres variables son positivas
y altamente significativas. La literatura en el estudio de los cuidadores de personas con algun
grado de dependencia ha centrado muchos de sus estudios en la relacién entre la carga percibida
y el malestar psicoldgico. Por ello, son muchos los estudios que apoyan dicha relacién y por lo
tanto confirma nuestros resultados (Al-Qahtani, 2018; Baykal et al., 2019; Cid-Garcia, 2016;
Garcia Mesa et al., 2021; Martin et al., 2019; Quintero & Mclntyre, 2010; Pandey & Shama, 2018;
Pruitt et al., 2018; Yildiz, 2021). No ocurre lo mismo con la variable de comida emocional, la
comida y su relacién con la ansiedad no ha sido una variable que frecuentemente se haya
estudiado, de hecho, son pocos los estudios que han incluido este tipo de variable en el campo
de los cuidadores. Lanzdn & Diaz (2014) encontraron en cuidadores familiares de personas con
esquizofrenia que la comida emocional se daba mayormente en mujeres cuidadoras, sobre todo
aquellas con sintomatologia ansiosa y depresiva. Recordemos que una mayoria de nuestra
muestra son mujeres, en concreto, madres de hijos con TEA. Uno de estos pocos estudios que
evalud la comida emocional es también el que realizaron MacDugall & Steffen (2017) en
cuidadores de personas mayores con discapacidad fisica y cognitiva; presentandose relaciones
altas y significativas entre comida emocional, malestar psicolégico, donde predominaban los
sintomas depresivos y sobre todo una relacion estrecha entre comida emocional y carga objetiva

avaluada a través de las horas y tareas de cuidado que se realizan a lo largo del dia.

Hipdtesis 10. Los aspectos positivos del cuidado, satisfaccion con la vida, beneficios del cuidado,
optimismo, calidad de vida, humor, felicidad, apoyo social y resiliencia se relacionardn positiva y

significativamente entre ellos.

Esta hipodtesis se ha cumplido casi en su totalidad con una Unica excepcidn, la falta de
relacion entre humor y percepcion de salud fisica percibida. El resto de las correlaciones son
positivas y significativas, la mayor parte de ellas con niveles de significacion altos (p < .001).

Aunque los estudios con variables asociadas a aspectos positivos del cuidado no son tan
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frecuentes como los estudios que se centran en aspectos negativos, si que encontramos estudios
en los que se presentan asociaciones positivas entre diferentes variables asociadas a ganancias,
satisfaccidn calidad de vida, resiliencia o apoyo social en cuidadores. Asi, Cohen et al. (2003),
Fredrickson, (2001); Fredrickson y Joiner (2002) y Ostir et al., (2000) asociaron satisfaccion,
felicidad y tranquilidad con una mejor salud fisica. La asociacién entre felicidad y el bienestar en
familias de nifios con TEA fue evaluada por Wai Chau & Furness, (2023). Por otro lado, Fritz
(2020) encontro relaciones entre el humor y la percepcion positiva de salud, asi con el apoyo
social en cuidadores. El optimismo ha sido quizas una de las variables positivas mds evaluadas
en los ultimos tiempos, propiciada sobre todo desde la psicologia positiva, encontrandose
relaciones entre optimismo y buena salud fisica, alta satisfaccién y buena salud mental

(Greenberg et al., 2004).

Hipotesis 11. Se esperan relaciones negativas y significativas entre las variables del primer grupo,

de aspectos negativos del cuidado y las del sequndo grupo, de aspectos positivos del cuidado.

De un modo similar a la hipdtesis anterior, su cumplimiento es casi completo, pero se
dan tres excepciones en las correlaciones donde no se llega a niveles significativos, implicando
de nuevo dos de ellas a la variable humor. Variable que peor ha funcionado entre todas las
elegidas y asociadas a aspectos positivos del cuidado. El humor no se ha relacionado ni con carga
percibida ni con comida emocional. Por otro lado, tampoco la variable beneficios del cuidado se
ha asociado a comida emocional. El resto de las correlaciones son negativas y significativas tal y
como se esperaba entre variables positivas y negativamente asociadas al cuidado de un familiar
con algun grado de dependencia. La estrecha asociacién, aunque negativa, entre variables
positivas asociadas al cuidado y variables negativas ha propiciado el uso de las variables positivas
como variables mediadoras o variables a ser incluidas en intervenciones para mejorar aquellos
aspectos negativos asociados al cuidado, especialmente la salud mental, y la disminucidn de la
sintomatologia mas frecuente en cuidadores, depresiva y ansiosa. Destacan los trabajos de Diaz
y Ponsoda (2017) en cuidadores familiares de personas con Alzheimer, presentando como
variables mediadoras felicidad, satisfaccidn con la vida y calidad de vida entre carga percibida y
malestar psicolégico. EI mismo grupo de investigacion publicd en 2020 un estudio en el que
optimismo ejercia un papel mediador serial, entre carga objetiva en forma de horas al dia de
cuidado como variable independiente, carga percibida como segunda variable mediadora, y
salud mental como variable dependiente (Diaz et al., 2020). Una tercera investigacion de estos
autores (Ponsoda et al., 2023) presenté la medicion de resiliencia, y la moderaciéon de apoyo

social entre género y salud mental. Por ultimo, en 2024, este mismo grupo (Ponsoda & Diaz,
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2024) planted en un estudio la necesidad de controlar la salud mental para que los cuidadores
pudieran percibir beneficios en el cuidado, a pesar de que la carga percibida pudiera ser alta.
Dado que muchos de los trabajos publicados en cuidadores tienen como protagonistas a las
mujeres, gran mayoria en los estudios realizados en cuidadores se hace necesario el analisis por
género, o desde una perspectiva de género dado que lo que a veces funciona para un género,
no parece funcionar para el otro (Ponsoda y Diaz, 2024).

De cualquier forma, el estudio de los aspectos positivos asociados al cuidado ha permitido una
aproximacion hacia los aspectos negativos, no centrada en eliminar sintomatologia, sino mas
centrada en aumentar los aspectos positivos para que de ese modo se reduzcan los aspectos

negativos.

Objetivo 4. Conocer la posible mediacion entre las variables, con especial relevancia por parte

de las variables de la psicologia positiva.

Hipdtesis 12. Las variables de carga, tanto objetiva como subjetiva, ejercerdn un papel mediador

entre género y malestar psicoldgico.

Con la ejecucidon de andlisis de mediacion, tanto simples, con una sola variable
mediadora como serial, con dos variables mediadoras, nos ha permitido poner a prueba esta
hipétesis y las que siguen a continuacion. La hipdtesis se ha cumplido totalmente. Las mujeres,
en nuestra muestra, las madres presentan mas horas de cuidado, mds carga percibida y mas
malestar psicoldgico. Las variables mediadoras que suponen la carga, objetiva en horas al dia de
cuidado y subjetiva en forma de percepcién de carga han funcionado como variables
mediadoras, tanto a nivel simple como a nivel multiple con una mediacién serial. El género deja
de tener relevancia cuando las horas al dia de cuidado, en primer lugar, y la percepcién de carga
entran en la ecuacion de regresiéon como variables mediadoras, afectando al malestar
psicoldgico. Por ello, el malestar psicolégico no es el efecto de ser mujer, sino el efecto de que
son las mujeres las que mas horas dedican al cuidado y por lo tanto perciben mayor carga y
tienen peor salud mental. El manejo de la carga, bien reduciendo las horas, haciendo un reparto
mas equitativo entre padres y madres repercutiria en una percepcion de carga mas bajay en una
mejor salud mental. Un ejemplo del papel mediador de la carga en cuidadores es el trabajo de
Pereira-Morales et al., (2020) donde muestra que, si no se controla la carga percibida por el
cuidador, la eficacia de programas de intervencion se ve comprometida. El trabajo de Zhong et
al., (2020) en cuidadores de personas mayores con algun tipo de dependencia también mostré

gue la mayoria de las mujeres son cuidadoras, con muchas horas al dia, alta percepcion de carga
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y sintomatologia depresiva y ansiosa, pero que la carga era la variable clave, dado que el género

perdia su efecto sobre la salud mental cuando entraba en juego la variable carga.

Hipdtesis 13. Los aspectos positivos asociados al cuidado mediardn entre horas de cuidado al dia

y malestar psicoldgico.

Dado el gran nimero de aspectos positivos evaluados en este trabajo, la probabilidad de
gue se cumpla la hipétesis totalmente es baja. Las variables que han dado lugar a un efecto
mediador significativo han sido las siguiente cuatro variables: satisfaccion con la vida, calidad de
vida, apoyo social y resiliencia. En todos los casos las variables han mediado entre carga objetiva
y carga subjetiva, y a nivel serial, los aspectos positivos asociados al cuidado han ejercido un
papel mediador junto a carga objetiva entre carga objetiva y malestar psicoldgico. Este resultado
nos da indicaciones de que interviniendo de modo que se aumentara la satisfaccién con la vida,
la calidad de vida, el apoyo social y la resiliencia, ese efecto repercutiria en una menor carga
percibida y como consecuencia en una mejor salud mental. Yi et al. (2021) mostro el papel del
apoyo social en la reduccién de la carga percibida y el aumento de la calidad de vida en
cuidadores de la enfermedad crénica obstructiva pulmonar. El trabajo de Yang (2019) también
muestra el papel medidor de apoyo social sobre la carga percibida y su repercusidon en la salud
mental de cuidadores familiares de personas con la enfermedad de Parkinson. Caben destacar
también aqui los trabajos de Diaz y Ponsoda (2017) con cuidadores familiares de personas con
Alzheimer donde se mostrd el papel mediador de satisfaccidn con la vida y calidad de vida entre
carga percibida y malestar psicolégico. Ademas del articulo de Ponsoda et al. (2023) mostro el
papel mediador de resiliencia, y el moderador de apoyo social entre género y salud mental.

De nuevo, nuestros resultados muestran el importante papel que los aspectos positivos
presentan entre la carga objetiva y los aspectos subjetivos negativos asociados al cuidado como

la carga percibida y el malestar psicolégico.

Hipotesis 14. Las variables de carga subjetiva y malestar psicoldgico tendrdn un papel mediador

entre carga objetiva y comida emocional.

Como ya se ha comentado previamente, la variable comida emocional ha sido rara vez
estudiada en el campo de investigacion de cuidadores, pero en nuestro estudio se ha confirmado
gue ésta se ve afectada por la carga, tanto objetiva como subjetiva, y el malestar psicoldgico. De
hecho, hemos confirmado que la carga objetiva pierde su poder como generadora de un

aumento en el uso de la comida emocional al entrar en juego dentro de la ecuacién de regresion
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la carga percibida y el malestar psicoldgico. Nos encontramos con una mediacidn total, con carga
percibida y malestar psicoldgico asumiendo el papel mediador ante la utilizacién de comida
emocional. Aunque no hemos encontrado estudio alguno que evalue las variables que median
la comida emocional en cuidadores, queremos destacar el trabajo desarrollado por Pinto-Correia
(2022) revisando 18 trabajos realizados sobre cuidadores en relacion con el estado nutricional,
la inseguridad alimentaria y la carga percibida en cuidadores tanto familiares como
profesionales. Encontré que los cuidadores presentan una alta prevalencia de sobrepeso,

obesidad, asi como patrones alimentarios inadecuados.

En suma, el cuidado puede implicar una carga percibida considerable debido a la
dificultad de combinar el tiempo libre, los deberes familiares, las exigencias laborales y las tareas
de cuidado, y porque el deterioro del estado de salud del receptor de los cuidados afecta
negativamente a las propias emociones. Por este motivo, la carga del cuidador quizas sea la
variable mayormente estudiada en el campo de estudio que nos ocupa, tanto en su vertiente
objetiva, donde el tiempo del cuidado en forma de horas al dia de cuidado, las tareas realizadas,
etc., tienen un papel especialmente relevante, como en su vertiente mas subjetiva, donde entran
en juego variables como ansiedad, depresion, falta de apoyo social, salud fisica que afectan
directamente a la percepcion de carga. En estrecha relacidon con la carga objetiva del cuidador,
los resultados obtenidos en las variables horas al dia de cuidado confirman los resultados de
Pinquart & Sorensen, (2003) descubrieron que el tiempo dedicado al cuidado, suponia una carga
para el cuidador que aumentaban los sintomas de depresién. Sin embargo, estos resultados
difieren de los descritos en otros estudios llevados a cabo con cuidadores de personas afectadas
por SA o Autismo de alto funcionamiento, cuya sintomatologia se supone menos grave con
respecto a los demds trastornos que componen el espectro. En este caso, las madres cuidadoras
muestran menores niveles de carga (Allik et al., 2006). Como esperdbamos, horas al dia cuidando
es una variable especialmente relevante en nuestro trabajo. Parece que a mds horas diarias de
cuidado mas malestar psicoldgico, utilizacidon de la comida emocional y aumentando la carga

percibida, asi como menor satisfaccién con la vida, calidad de vida, apoyo social y resiliencia.

La psicologia positiva, ha posibilitado la consideraciéon de variables positivas que han
demostrado un importante rol mediador entre las variables negativas citadas en el parrafo
anterior. En este sentido, resaltaremos en primer lugar el papel mediador que ejercen las
variables satisfaccidn con la vida, calidad de vida, apoyo social y resiliencia en relacién con las
variables malestar psicolégico, comida emocional y carga percibida. Consideremos que una de

las aportaciones mas importantes de nuestro trabajo ha sido destacar el papel mediador de
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algunas variables positivas en el modo de entender a los cuidadores de personas con trastorno

|ll

del espectro autista. Tomando como punto de partida el “modelo de estrés asociado a la tarea
de cuidar de Pearlin” (Pearlin, 1990), donde el apoyo social y afrontamiento juegan el rol de
variables mediadoras, entre los estresantes tanto objetivos (horas de cuidado) como subjetivos
(percepcidn de sobrecarga), podemos afirmar que, a tenor de nuestros resultados, apoyo social
se ve confirmada como variable mediadora, a la que habria que afiadir variables como

satisfaccion con la vida, resiliencia y calidad de vida.

4.3 Ambito de aplicacién de la investigacion

Como se ha visto en la introduccidon, muchos estudios demuestran que cuidar de una
persona con trastorno del espectro autista puede provocar muchos efectos perjudiciales para la
salud fisica y mental de los cuidadores. Las relaciones sociales de los cuidadores también se ven
afectadas, produciendo en muchas ocasiones el aislamiento del propio cuidador por la asistencia
diaria y continuada prestada al cuidado. Muchos cuidadores familiares de personas con
trastorno del espectro autista experimentan altos niveles de carga subjetiva. La sobrecarga,
perjudica la salud fisica, la salud mental y la calidad social de los cuidadores, viéndose en
consecuencia afectada la calidad de vida de estos. En este sentido, también se ha visto que tanto
el apoyo social como el uso de estrategias adecuadas de afrontamiento, son muy importantes
para reducir las consecuencias negativas derivadas del cuidado. No obstante, a pesar de que el
cuidado se asocia con efectos negativos sobre el bienestar de los cuidadores, diversos estudios
han observado algunos efectos positivos. Por lo tanto, no todas las situaciones asociadas al
cuidado son negativas, de hecho, cada vez son mas numerosos los trabajos que se centran en los

aspectos positivos del cuidado.

Como ya se ha comentado, en el presente estudio nos hemos propuesto investigar la
influencia de las emociones positivas en la salud de una muestra de cuidadores familiares de
personas con trastorno del espectro autista, y tras los resultados obtenidos podemos concluir
gue en general los cuidadores que experimentan mds emociones positivas presentan mejor
salud fisica y mental, cuentan con mds apoyo social, presentan menos sobrecarga subjetiva y
mejor calidad de vida. A modo de ejemplo, los cuidadores con mds calidad de vida cuidan menos
horas al dia, la persona cuidada es mas joven, presentan menos problemas de salud tanto fisico

como psicoldgico, menos carga subjetiva y, por Ultimo, utilizan menos la comida como un modo
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de aliviar la ansiedad, en comparacidn con aquellos cuidadores con niveles de calidad de vida

bajos.

Los resultados obtenidos en la presente investigacion indican la conveniencia de potenciar
las emociones positivas en los cuidadores familiares de personas con trastorno del espectro
autista para mejorar su salud, o al menos minimizar los efectos perjudiciales derivados del
cuidado, y no solo centrarse en tratar las psicopatologias que presenten. En este sentido, seria
aconsejable realizar programas de formacién en emociones positivas, tales como cursos y
talleres dirigidos a cuidadores familiares de personas con trastorno del espectro autista con el
propdsito de fomentar emociones positivas y mejorar su salud. Por otro lado, también pensamos
gue nuestros resultados podrian generalizarse y por lo tanto ser también de aplicacidn en

aquellos familiares que cuiden a otras personas y cuya carga y nivel de dedicacién sea alto.

A partir de esta investigacion, identificaremos las experiencias y las necesidades
insatisfechas de los cuidadores familiares de personas con trastorno del espectro autista y la
mejor manera de apoyarlos en su funcion de cuidadores, y el posterior desarrollo de una
intervencidn psicosocial para apoyar a este grupo. El desarrollo de una intervencién psicosocial
permitira el disefio de futuras investigaciones, cuyo objetivo serd mejorar la calidad de vida, la
satisfaccion y la capacidad de afrontamiento de los cuidadores y, por lo tanto, mejorar los
resultados médicos y sociales generales de los receptores de cuidados. Se necesitan disefios de

estudios cualitativos para obtener una comprension mas profunda del papel de cuidador

informal, la relacidn cuidador-paciente y los aspectos psicolégicos del cuidado informal. Esto
conducird posteriormente al desarrollo de mecanismos de apoyo eficaces para ayudar en la

funcién de cuidador.

4.4 Limitaciones

En cuanto al tamafio de la muestra, no cabe duda que hubiéramos preferido un tamario
mayor, pero hay que tener presente que la participacidn en esta investigacidn es voluntaria y por
lo tanto queda a expensas del interés de los participantes su implicacion en la investigacién. Al
ser una muestra de conveniencia y no aleatoria, la generalizacion de resultados esta sujeta a que
las muestras donde se generalicen sean de caracteristicas similares a la utilizada en este trabajo.

Por ejemplo, respecto al género, este trabajo presenta una mayoria de mujeres, madres de
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personas TEA, por lo que, aunque en la mayoria de los trabajos esa mayoria de mujeres respecto

a hombres es frecuente, también limita la generalizacion de resultados.

Una caracteristica del estudio que puede ser percibido tanto como una limitacién o como
un potencial es el amplio nimero de variables estudiadas. Resulta complicado y dificil
contemplar los efectos de todas y cada una de las variables estudiadas, sean a nivel individual
como a nivel conjunto. Pero de alguna manera, todo el conjunto de ellas nos ha llevado a dar un
peso mayor a variables de la psicologia positiva, especialmente optimismo, felicidad, satisfaccién
con la vida y calidad de vida; variables que en muy diversos estudios han resultado de gran
importancia, en nuestro caso han resultado menos relevantes, este es el caso de humory el tipo

de trastorno.

El disefio del trabajo es trasversal con un Unico momento de evaluacidn por lo que no se
pueden realizar valoraciones causales. Asi mismo, la informacidn obtenida procede de
autoinformes por lo que dicha informacidn es susceptible de posibles sesgos, como los sesgos
escalares en la respuesta, la deseabilidad social, etc. Consideramos que disefios longitudinales y
un abanico mas amplio de tipos de evaluacion en cuidadores puede enriquecer el campo de

estudio y dar lugar a valoraciones mds basada en causas y menos sujetas a sesgos.

Aln con las limitaciones citadas, se ha de destacar el esfuerzo por obtener una muestra
representativa de todo el pais, accediendo a asociaciones de todo Espafia. La pandemia de
COVID-19 afecté a este trabajo desde el primer momento hasta el ultimo, retrasando la
obtencién de la muestra y poniendo en serio peligro el trabajo de investigacion que aqui se

llevaba a cabo al tener que recurrir a diferentes prorrogas no previstas.

4.5 Conclusion

Cuidar a un familiar, en nuestro caso, sobre todo hijos con TEA, supone una fuente de
preocupaciones donde predomina la falta de tiempo para otras areas que no sea el cuidado, la
carga percibida y la sintomatologia asociada en ocasiones a depresion y ansiedad, pero nuestro
trabajo ha mostrado que, junto a esos aspectos negativos asociados al cuidado, se don otros
positivos, los cuidadores también sienten felicidad, optimismo, satisfaccién con la vida, etc.
Ademas, quizds la parte mas relevante de nuestro trabajo haya sido la de mostrar que estas

variables positivas asociadas al cuidado estan en estrecha relacidn con las negativas. Eso da lugar
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a que se abra una ventana a través de la cual se pueden realizar intervenciones en este tipo de

cuidadores.

Potenciar la capacidad de reevaluar o redefinir una situacién estresante de manera positiva
(es decir, reevaluacion positiva) puede ser especialmente importante para ayudar a las familias
gue crian nifios con TEA a mantener sus esfuerzos de cuidado durante largos periodos de tiempo.
A diferencia de las situaciones controlables, en las que la fuente de estrés se puede reducir o
eliminar, el diagndstico de TEA no se puede cambiar. La revalorizacidén positiva se asocia con
emociones positivas, o afecto positivo, que puede servir como un amortiguador. Por lo tanto, el
desarrollo de una intervencidn psicosocial de apoyo tiene una gran relevancia en el ajuste de los
padres a la discapacidad infantil, que puede mejorar el afrontamiento y el ajuste y disminuir los

sentimientos de estrés y carga y por consiguiente, mejorar la salud de los cuidadores.

Los resultados de este estudio ofrecen una imagen mds completa de los significados
positivos y negativos que las familias atribuyen a la crianza de un nifio con TEA y pueden ayudar
a los investigadores, los proveedores de servicios y a la sociedad en general a comprender y

apoyar mejor a estas familias.
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Lista de centros a los que se envid la informacion y de donde se obtuvo la muestra:

e Centro de Desarrollo Cognitivo CEDECO (Red Cenit), de Valencia.

e Federacion Autismo Madrid

e Jordi Ardit (Musica para el autismo MUA)

e Alejandro Amblar (De la plataforma defensa TEA)

e Asociacién Asperger Madrid

e Asociacion de Navarra Autismo

e Asociacion de padres APNA

e Autismo Aragdn

e Autismo Burgos

e Autismo Galicia

e Asociacion Autismo Granada

e Autismo Sevilla

e Asociacion desarrollo Albacete

e ASPAU

e Autismo Cérdoba

e Asociacién Asperger Murcia

e Asociacion para la atencién de personas con trastorno generalizado del desarrollo de la
region de Murcia-Astrade

e Grupo de investigacion y formacion autismo-Infoautismo

e Asociacion Padres con Autismo-APACV

e Asociacién de Padres de personas con Autismo Castellén-A.P.N.A.C

e Autismo Barcelona-ldea

e Federacion Catalufia de autismo

e Asociacion de nifios y padres con Autismo de Guadalajara

e Federacidn Autismo Galicia

e Fundaciéon Autismo Coruiia

e Fundacion Autismo Pontevedra

e Asociacién asperger Malaga

e Asociacidén autismo sur Malaga

e Asociacion TEA Alcala de Henares

e Autismo Valladolid
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Autismo Salamanca

Autismo Badajoz

Autismo Cdaceres

Autismo Cadiz

Asociacion Altea Almeria

Asociacion Autismo Ciudad Real-Autrade

Autismo Zamora

Asociacion Autismo Huesca

Asociacidn Autismo Cuenca

Autismo Castilla la Mancha

Asociacion de personas con Autismo Toledo

Autismo Albacete Desarrollo

Asociacion Asperger Oviedo

Asociacion personas con Autismo Asturias -ANDASI

Asociacion padres y nifios Autistas Baleares

Asociacion Canaria de Trastorno del Espectro Autista

Asociacion de familias de personas con autismo de las palmas-APNALP
Asociacion Canarias personas con Trastorno Generalizado del Desarrollo- ACTRADE
Asociacion de familias de personas con Espectro Autista Extremadura-AFTEA
Asociacion sindrome de Asperger Extremadura (Asperger)

Autismo Plasencia -AUNEX

Asociacion sindrome de Asperger Girona-SAGI-TEA

Federacion Catalana de Autismo y Asperger

Obrir-se al Mén — Asociacion de padres y madres de personas con autismo y TGD
Fundacion para la Intervencion Temprana del Autismo-FIPA

Fundacié Autisme Mas Casadevall

Asociacion para la Inclusion de Personas con Trastornos del Espectro Autista - APRENEM
Asociacion Sindrome de Asperger de Catalufia

Juntos, cambiamos la vida de las personas con autismo

Asociacion Asperger del Camp de Tarragona-ASPERCAMP

Federacién Autismo Catalufia

Asociacion Sindrome de Asperger de Lleida

Asociacion Sindrome de Asperger de Girona-SAGI

Asociacion de padres con hijos con autismo de Catalufia-APAFAC
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Asociacion Sindrome de Asperger de Osona
Centro especializado en rehabilitaciéon de personas con autismo de Cataluiia-CERAC
Asociacion Sindrome de Asperger Terres de I'Ebre-ADATE

Fundacion Tutelar Congost — La Garriga. Congost Autisme Fundacio
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