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Salud mental e intervenciones para padres de nifios con
trastorno del espectro autista: una revisién narrativa
y la relevancia de esta temdtica en Chile

Macarena Paz Ferndndez Sudrez!, Adriana Elizabeth Espinoza Soto?

Centro de Intervencion Temprana (CIT-Santiago)', Universidad de Chile®

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) afecta el neurodesarrollo durante la vida de la per-
sona, afectando también la salud mental de los padres. Este articulo presenta una revisién
narrativa de investigaciones sobre la salud mental y las intervenciones que la promueven en
padres de nifios entre cero y nueve afios. Se revisaron bases de datos internacionales y nacio-
nales entre los afios 2011 y 2015, de las cuales se extrajo 18 articulos que cumplieron con los
criterios establecidos. Los resultados muestran cémo las caracteristicas especificas del TEA
pueden afectar la salud mental de los padres crénicamente, revelando también la escasez de
intervenciones psicosociales, que promuevan el bienestar emocional de estos padres y, por
tanto, la necesidad de asumir un rol preventivo con esta poblacién.

Palabras clave: Trastorno del espectro autista, padres, salud mental, intervenciones psicoso-

ciales, Chile.

Mental health and interventions for parents of children with autism spectrum disorder: A
narrative review and the relevance of this topic in Chile

Autism Spectrum Disorder (ASD) affects neurodevelopment during the life of the person,
also affecting the mental health of the parents. This article presents a narrative review of
mental health research and interventions that promote mental health in parents of children
from birth to nine years old. International and national databases between 2011 and 2015
were reviewed, of which 18 articles met the established criteria. The results show how the
specific characteristics of ASD can affect the mental health of parents chronically, revealing
also the scarcity of psychosocial interventions that promote the emotional well-being of
these parents and, therefore, the need to assume a preventive role with this population.
Keywords: Autism spectrum disorder, parents, mental health, psychosocial interventions,

Chile.
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Satide mental e intervengdes para pais de criangas com transtorno do espectro do
autismo: uma revisio narrativa e a relevancia da questao no Chile

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) afeta o neurodesenvolvimento durante a vida
da pessoa, afetando também a satide mental dos pais. Este artigo apresenta uma revisao
narrativa das pesquisas sobre satde mental e as intervencdes que a promovem em pais de
criancas de zero a nove anos de idade. Com esse intuito, revisaram-se bancos de dados inter-
nacionais e nacionais entre 2011 e 2015, dos quais, 18 artigos cumpriram com os critérios
estabelecidos. Os resultados mostram como as caracteristicas especificas do TEA podem
afetar cronicamente a saide mental dos pais, revelando também a escassez de intervencoes
psicossociais que promovem o bem-estar emocional desses pais e, portanto, a necessidade de
assumir um papel preventivo nessa populagio.

Palavras-chave: Transtorno do espectro autista, pais, satide mental, intervencoes psicosso-

ciais, Chile.

Santé mentale et interventions pour les parents d’enfants avec un trouble du spectre
autistique: Une revue narrative et la pertinence de ce sujet au Chili

Les troubles du spectre de 'autisme (TSA), qui affectent les processus neuro-dévelopemen-
taux au cours de la vie de une personne, peuvent compromettre également la santé mental
des parents. Cet article présente un examen narratif sur la recherche a propos de la santé
mentale des parents d’enfants autistes d’entre 0 et 9 ans, ainsi que sur les interventions
réalisées pour la favoriser. Le contenu de bases de donées nationales et internationales a
été examiné entre 2011 et 2015, dont 18 des articles étaient conforme aux critéres établis.
Les résultats montrent comment les caractéristiques spécifiques des TSA peuvent affecter
chroniquement la santé mentale des parents; ils révelent aussi la manque d’interventions
psychosociales visant le & favoriser le bien-étre émotionnel des parents, dévoilant ainsi la
nécessité d’assumer un réle préventif aupres de cette population.

Mots-clés: trouble du spectre autistique, parents, santé mentale, interventions psychoso-

ciales, Chili.

644



Salud mental e intervenciones para padres de nifios con TEA / Ferndndez Sudrez, Espinoza Soto

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) son descritos como un
complejo espectro de desérdenes del neurodesarrollo, caracterizado por
déficits en la interaccion social reciproca y comunicacion, ademds de
la presencia de intereses y conductas restringidas, repetitivas y estereo-
tipadas las que se encuentran presentes a lo largo de toda la vida del
individuo (Karst & Van Hecke, 2012). Los sintomas de este trastorno
destacarfan por ser un continuo, observindose que algunas personas
pueden mostrar compromisos mds severos que otras, por lo que, al
momento del diagndstico, los profesionales clinicos debiesen consi-
derar que tanto los sintomas como conductas variarfan dependiendo
de cada individuo (American Psychology Association [APA], 2013).

Respecto a la tasa de prevalencia de 12 meses para el TEA difiere
entre las culturas y las naciones, y la evidencia sugiere tasas mds altas de
TEA en los paises occidentales, como Brasil, Chile y Estados Unidos,
en comparacioén a los paises de Asia Oriental, como China, Japén,
Corea o Taiwdn, mostrando cifras que van entre el 6.4% y el 9.1%,
frente a un 0.2% y 0.8%, respectivamente (Hofmann, Asnaani &
Hinton, 2010, citado en Kuusikko-Gauffi et al., 2013). En este sen-
tido, estudios en Norteamérica, Europa y Asia han identificado que
esta fluctuaria entre el 1% y 2% (Centers for Disease Control and
Prevention [CDC], 2014), estimdndose una proporcién de 1 nifio de
cada 160. Sin embargo, actuales estudios sugieren que esta cifra podria
ser mds alta (Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 2016).

En Chile, el Ministerio de Salud (MINSAL) establecié que “no
existe un registro del diagnéstico” (2011, p. 13). La tnica estimacién
con la que se cuenta se realizé el afo 2007, estableciendo una cifra de
alrededor de 2.156 nifios nacidos con TEA, tomando como base los
240 569 nacimientos registrados ese mismo afio (Ministerio de Salud
[MINSAL], 2011). Otra fuente de informacidn es el Ministerio de Edu-
cacién que indica que al ano 2011 existia un total de 589 estudiantes

645



Revista de Psicologia, Vol. 37 (2), 2019, pp. 643-682 (ISSN 0254-9247)

con este diagndstico incorporados a programas de educacién especial
(MINSAL, 2011). La escasez de informacién actualizada sobre la pre-
valencia de este trastorno en nifios y adolescentes, hace dificil estimar
recursos, elaborar programas e intervenciones lo que anticipa un pro-
blema de salud publica para la atencidn de estos ninos y sus padres. A lo
anterior se suma que el gasto en salud en Chile sigue siendo inferior al
de la mayoria de los paises de la Organizacién para la Cooperacién y el
Desarrollo Econémicos [OCDE]. Lo que implica que menos del 50%
del gasto total en salud es financiado con medios publicos y una gran
parte es pagada directamente por las familias (OCDE, 2015).

En relacién con las investigaciones sobre este trastorno se puede
observar que en una primera etapa, el foco de las investigaciones se cen-
traban en estudiar, evaluar y proponer intervenciones especificamente en
pacientes con TEA, dejando de lado a los padres y sus familias, o solo
incluyéndolas como un apoyo para el mejoramiento del nifno y/o ado-
lescente (Da Paz & Wallander, 2016; Geoffray, Thevenet & Georgieff,
2016; Karst & Van Hecke, 2012; Agency for Healthcare Research and
Quality [AHRQ)], 2011). Sin embargo, en las tltimas décadas y debido
al aumento de interés sobre este trastorno, la salud mental de los padres
de estos pacientes se ha vuelto otro foco de atencién. En este sentido, y
a partir de la informacién encontrada en la literatura, los grandes ejes de
estudio internacional sobre salud mental en estos padres se han focali-
zado principalmente en medir estrés, ansiedad y depresién (Dababnah &
Parish, 2015; Golfenshtein, Srulovici y Medoff-Cooper, 2015; Gomes et
al., 2015; Lee, 2013; Ooi, Ong, Jacob & Khan, 2016; Whitmore, 2016;
Bonis & Sawin, 2016) por lo que, en esta revision, esos serdn los con-
ceptos a considerar. No obstante, ademds de lo anterior, cabe destacar que
la OMS (s.f.) sefala dentro de su definicién de salud mental, el “com-
pleto bienestar fisico, mental y social”, por lo que se decidié no considerar
exclusivamente el drea de la psicopatologia, sino también incorporar el
concepto de bienestar psicolégico dentro de esta revision, asi como las
intervenciones psicolégicas y psicosociales para esta poblacion.

El propésito de esta revisiéon narrativa es proporcionar un pano-
rama general que permita caracterizar los estudios enfocados en la salud
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mental de padres de nifios con TEA, especificamente estrés, ansiedad,
depresion y bienestar psicoldgico, asi como el tipo de intervenciones
que se implementan con esta poblacién, realizando un andlisis descrip-
tivo de los resultados de los estudios seleccionados. Para esto se revisaron
diversas bases de datos y fuentes de informacién tanto internacionales
como nacionales publicadas entre los anos 2011 y 2015 en inglés y
espafiol. Las preguntas que guiaron esta revision fueron: (a) ;Cudles
han sido las caracteristicas y los resultados de las investigaciones que se
han realizado respecto a la salud mental en padres de hijos con trastorno
del espectro autista publicadas entre los afios 2011 y 2015, tanto a nivel
internacional como nacional?; y (b) ;Cudles han sido las caracteristicas
y los resultados de las investigaciones que han realizado intervenciones
que buscan promover la salud mental en padres de hijos con trastorno
del espectro autista publicadas entre los afios 2011 y 2015, tanto a nivel
internacional como nacional?

Salud mental en padres de nifios con TEA

Los padres de un hijo con autismo, a la vez que cumplen la
funcién primordial del cuidado, deben hacer frente a una serie de difi-
cultades, tanto en el campo emocional como prictico (Cabezas, 2001).
Al recibir el diagnéstico de TEA, se inicia un proceso largo y doloroso,
el cual no estard exento de dudas, miedos, angustia y cuestionamientos
sobre c6mo se convive y trata a un niflo con esas caracteristicas. A
las demandas que ya significan la crianza de un nifo con desarrollo
normal, a los padres de hijos con TEA, se afiaden las relacionadas con
las condiciones del trastorno de su hijo. Estas demandas adicionales
pueden generar aumento de estrés, que pueden traer cambios a nivel
psicoldgico, disminucién en la respuesta del sistema inmune y riesgo de
enfermedades (Whitmore, 2016). Padres que sufren de estrés mostra-
rian mds probabilidades de presentar dificultades en las relaciones y en
la crianza; lo cual puede incluso tener un impacto negativo en el nifio,
como riesgo de abuso o negligencia (Whitmore, 2016).

Entre los resultados de un metaandlisis realizado por Ooi y colabo-
radores (2016), una categoria de andlisis generada dentro de su revisién
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era la de “nifio dificil”, en la cual identificaron que, las rabietas incon-
trolables e impredecibles y las conductas agresivas, serian las que causan
mayor estrés en los padres de hijos con TEA. Sumado a esto, los otros
ejes temdticos muestran que el impacto de tener un hijo con TEA tam-
bién afecta en dreas como la salud, economia, profesién y/o tiempo de
ocio; lo que contribuirfa a aumentar los niveles de estrés percibido.
Asimismo, los padres de los nifios con problemas del desarrollo
enfrentan retos considerables en su vida cotidiana y se sabe que expe-
rimentan niveles elevados de ansiedad (Hamlyn-Wright et al., 2007;
Singer et al., 2007, citado en Uljarevic, Carrintong & Leekam, 2016).
La relacién entre los sintomas de ansiedad experimentados por los
padres y los experimentados por sus hijos con TEA solo se ha explorado
recientemente (Conner, Maddox & White, 2013). Sin embargo, exis-
tirfa evidencia de que los padres de hijos con TEA serfan mds propensos
a tener trastornos afectivos, incluyendo trastornos de ansiedad, en com-
paracién con las normas de poblacién (Uljarevic et al., 2012, citado
en Conner et al., 2013). Se ha encontrado, ademds, que algunos tipos
de sintomatologia ansiosa mds recurrente en estos padres serfan, por
nombrar algunas, manifestaciones como pensamientos catastréficos,
quejas somdticas como palpitaciones fuertes del corazén, sudoracién de
palmas, entre otras (Al-Farsi, Al-Farsi, Al-Sharbati & Al-Adawi, 2016).
Respecto a la depresién, las investigaciones han demostrado que
padres de hijos con TEA presentan alto riesgo de desarrollar depresién, en
comparacion a padres de hijos sin el trastorno (Bekhet & Zauszniewski,
2013; Snow & Donnelly, 2016; Van Steijn, Oerlemans, Van Aken,
Buitelaar & Rommelse, 2016; Zablotsky, Anderson & Law, 2013). En
concordancia con esto, se ha observado que nifios y adolescentes con
TEA que experimentan depresién pueden aumentar el riesgo, a su vez,
de depresién en sus cuidadores (Bekhet, 2014). En un estudio de Zhou
y Yi (2014) padres de ninos con TEA reportaron emociones negativas
intensas como ansiedad, desesperanza, rabia e impotencia, sumado a la
percepcién de que sus propias emociones parecian influenciar las reac-
ciones emocionales y sintomas de sus hijos. En una sistematizacién de
la literatura realizada por AlHorany, Younis, Bataineh y Hassan (2013),
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se buscé revisar cudles serfan los factores que afectarfan en la depresién
de madres de hijos con TEA, llegando a la conclusién de que no existian
pruebas concluyentes de esto. Sin embargo, encontraron una cantidad
sustancial de articulos que documentan que ser padre de un nifio autista
muestra un amplio espectro de sentimientos y problemas, por ejemplo,
gran estrés, problemas de salud fisica, sentimientos de culpa, cdlera,
problemas conyugales, entre otros. Estos podrian asociarse a un posible
desarrollo de sintomatologia depresiva. Finalmente, y como lo han
identificado los estudios de Romero-Martinez et al. (2016, 2017) el cui-
dado de estos ninos por un periodo extendido en el tiempo tiene efectos
crénicos en la salud mental de los padres cuidadores. Estos investiga-
dores han concluido que tanto hombres como mujeres presentan una
memoria verbal y declarativa empobrecida asi como mayores problemas
con la memoria retrospectiva y prospectiva (Romero-Martinez et al.
2016, 2017). Estos hallazgos relevan también la importancia de estudiar
la disminucién de habilidades cognitivas en esta poblacién producida
por los altos niveles de estrés a los que han estado sometidos durante su
vida como cuidadores de hijos con TEA.

En relacién con el bienestar de las familias de individuos con
TEA, este raramente ocupa un lugar central en la investigacién y en
las politicas puablicas (Cridland, Jones, Magee & Caputi, 2014). Desde
la intervencidn clinica, la mayoria de los sistemas de atencién se orga-
nizan para satisfacer las necesidades de los pacientes individuales, en
donde las necesidades de los cuidadores familiares rara vez se abordan
(Karst & Van Hecke, 2012; Romero-Martinez et al., 2017). En una
revisién sistemdtica realizada por Da Paz y Wallander (2017), encon-
traron que algunas de las variables asociadas al bienestar en padres de
hijos con TEA podrian estar relacionadas con la severidad de sintomas
autistas en el hijo, el apoyo social recibido, los estilos de afrontamiento,
resiliencia, entre otros (Bekhet, Johnson & Zauszniewski, 2012).

Finalmente, el incipiente interés por la salud mental de los padres
de ninos con TEA se demuestra en la propuesta de diversas interven-
ciones que apuntarian a mejorar su salud mental (Da Paz & Wallander,
2016; Kars & Van Hecke, 2012; Kogan, Barbui, Smith, Yasamy &
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Servili, 2014; Romero-Martinez, 2017), las cuales incluyen terapia cog-
nitivo conductual, de expresion a través de la escritura, mindfulness y
estrategias basadas en psicologia positiva y técnicas de relajacién (Da
Paz & Wallander, 2016) y que pueden poseer modalidad individual
como grupal. Lo anterior es de gran relevancia pues, las intervenciones
tempranas dirigidas a favorecer la salud mental de los padres, también
facilitan cambios positivos en los comportamientos relacionados con el
TEA del nifio. Consecuentemente, reducir el estrés de los padres con
una intervencién temprana puede facilitar el funcionamiento fami-
liar mediante el restablecimiento del equilibrio y, por tanto, moderar
y reducir los efectos de los problemas de comportamiento (Cachia,
Anderson & Moore, 2016; Hayes & Watson, 2013; Romero-Martinez,
2017). Asimismo, es importante considerar que este trastorno afecta la
salud mental de los padres a largo plazo incluyendo problemas cognitivos
y en particular a nivel de empobrecimiento de la memoria afectando
el entorno familiar, su capacidad y la calidad del cuidado que puedan
otorgar a sus hijos a largo plazo (Romero-Martinez et al., 2016, 2017).

Dados los antecedentes presentados respecto a la salud mental, el
bienestar psicoldgico y las intervenciones para padres de hijos con TEA
es que se realiza la presente revisién teniendo como objetivo transmitir
conocimiento que genere un didlogo entre los profesionales de la salud
y la salud mental en Chile, con el fin de visibilizar y promover el bien-
estar y la salud mental de estos padres, pues son ellos quienes se ven
altamente exigidos ante las demandas asociadas al trastorno, volvién-
dose asi un grupo vulnerable de sufrir algtin trastorno psicoldgico, como
ansiedad, depresion y estrés, entre otros, pudiendo afectar su calidad de
vida y la de su entorno familiar a corto mediano y a largo plazo.

Método

Se realiz6 una revisién narrativa, la cual se caracteriza por describir
y discutir el desarrollo o “estado del arte” sobre un tema determi-
nado, desde el punto de vista tedrico o contextual, el cual tiene un
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papel fundamental para la educacién continua, pues permite al lector
adquirir y actualizar el conocimiento sobre una temdtica especifica en
un corto espacio y tiempo (Rother, 2007).

La busqueda bibliogrifica se concentré en las bases de datos
ISI Web of Science, Scopus, Pubmed, Redalyc, SCiELO, Revista de
Psicologia Chilena, Revista Médica de Chile y Google Scholar. Se uti-
lizaron las palabras clave “autism spectrum disorder”, “mental health”,
“parents” e “intervention”. Lo anterior se combiné con otras palabras
clave por separado: “mother”, “father”, “stress”, “depression”, “anxiety”,
“wellbeing” y “psychological intervention”. Estas mismas palabras
claves fueron usadas para la bisqueda en espafiol.

Ademds de estos criterios de bisqueda, se emplearon los siguientes
criterios de inclusion, considerando tanto estudios cualitativos como
cuantitativos: 1) los estudios debian ser exclusivos de padres de hijos
diagnosticados con TEA, incluyendo en la evaluacién y/o interven-
cién a ambos padres o por separado; 2) la edad de estos hijos debia
estar entre los cero a nueve anos, siendo mencionado dentro de las
caracteristicas de la muestra. Esto se debe a que algunas investigaciones
incluyen padres de nifos con TEA y padres de adultos con TEA indis-
tintamente; 3) las investigaciones debian evaluar la salud mental de
estos padres con posterioridad al diagnéstico de TEA en sus hijos, y no
identificar psicopatologia anterior a la confirmacién diagnéstica, dado
que existen investigaciones que evaltian salud mental en padres previo
a la confirmacién de TEA en su hijo intentando correlacionar la psico-
patologia en los padres y riesgo de autismo (Croen, Grether, Yoshida,
Odouli & Hendrick, 2011; Rai, Lee, Dalman, Golding, Lewis & Mag-
nusson, 2013; Roberts, Koenen, Lyall, Ascherio & Weisskopf, 2014);
4) los estudios debian considerar exclusivamente a padres de nifios con
TEA, sin incluir otras patologias, como por ejemplo, otros trastornos
del neurodesarrollo; 5) respecto al concepto salud mental, se incluyeron
estudios que evaluaron y/o se enfocaron en medir: ansiedad, depre-
sidn, estrés y bienestar psicolégico en padres de nifios con TEA, lo cual
debia quedar explicitado en el titulo, palabras clave o resumen; y 6)
en cuanto a las investigaciones sobre intervenciones que promovieran
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la salud mental de estos padres, se seleccionaron aquellas que realizaron
intervenciones o programas que especificaban dentro de sus objetivos
o intereses el mejorar o promover la salud mental de los padres, lo que
debia quedar explicitado en el titulo, palabras claves o resumen.

Proceso de seleccion de articulos

Se realizé la bsqueda con las palabras clave y afios establecidos, lo
que arroj6é 1563 articulos para ser candidatos a revisién. De estos, 76
evaluaban el concepto de salud mental e intervenciones con padres de
nifios con TEA. Tras esto, de cada articulo se revisé el resumen, defi-
nicién de conceptos y objetivos, por lo que se redujo a 58 las posibles
investigaciones para ser incluidas en esta revisién. Finalmente, tras la
aplicacién exhaustiva de los criterios de inclusién se determiné que 18
de ellos cumplian con los requisitos para ser incluidos y estudiados en
esta revision narrativa.

Evaluzban concepto salud mental 2

652
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Resultados

Los resultados de esta revisién se presentardn siguiendo los tres
conceptos encontrados en la literatura asociados a salud mental (estrés,
ansiedad y depresion) seguidos por bienestar psicolégico e interven-
ciones que promuevan la salud mental de estos padres.

De los 1563 articulos arrojados tras las basquedas en las dife-
rentes bases de datos, 76 de ellos fueron potencialmente considerados
para esta revisién. De esos, 58 fueron excluidos, principalmente por
no cumplir los criterios de inclusién. Finalmente, un nimero de 18
articulos fueron seleccionados para esta revisién. Cabe destacar que,
a nivel nacional, no se encontraron articulos que cumplieran con los
criterios de inclusion de esta revision. A pesar de esto, es relevante men-
cionar que existen diversos estudios chilenos sobre TEA, encontrdndose
el foco en aspectos bioldgicos y/o cognitivos del trastorno, en indivi-
duos de diversas edades (ver Aguaded & Almeida, 2016; Irarrdzaval,
Brokering & Murillo, 2005; Morales, Solovieva, Lizaro, Quintanar
& Machinskaya, 2014; Quijada, 2008; Zalaquett, Schonstedt, Angeli,
Herrera & Moyano, 2015). Estos estudios demuestran que, de alguna
forma, siguen la tendencia internacional que se ha registrado en donde
las investigaciones en una primera etapa, se centraban en estudiar, eva-
luar el trastorno y generar intervenciones y estrategias exclusivamente
para ninos con TEA, excluyendo a sus padres.

También en la bisqueda nacional aparecieron tesis universitarias
que poseen diversos focos de estudio, metodologia y aproximacién a
la temdtica, como intervenciones desde el arte y la musica a nifos con
TEA (Ferndndez, 2016; Miranda, 2007; Saa, 2014); evaluacién del 4rea
cognitiva en nifnos y adolescentes con el trastorno (Berrios, Cataldn,
Mufioz, Maureira & Santibafez, 2012; Moya, 2016; Soto, 2007); y
aproximaciones tedricas desde distintos enfoques de la psicologia, tales
como el psicoandlisis y el constructivismo evolutivo (Carrera, 2012;
Llantén & Valencia, 2001; Puglisevich, 2014), entre otras. Las tesis que
destacan por mostrar mayor concordancia con esta revision, son dos
que se centran en el impacto familiar que genera el tener un hijo con
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TEA en la familia, desde un enfoque cualitativo (Herndndez, 2008;
Tobar, 2005) y otra sobre estrés parental en padres de nifios con TEA
desde la metodologia cuantitativa (Tereucdn & Treimin, 2016). Sin
embargo, tampoco cumplian los criterios para ser incluidos en esta
revision.

En términos de las caracteristicas, todos los articulos de caricter
internacional utilizaron metodologia cuantitativa para la recoleccién de
los datos. De estas investigaciones, cinco se centraban en el concepto
salud mental a nivel general, es decir, median ansiedad y/o depresién
ylo estrés, y 12 en alguna variable especifica de estas. Sobre interven-
ciones, se encontrd un articulo que buscaba promover la salud mental.
Respecto a los anos de las publicaciones, 11 articulos (61.1%) fueron
publicados durante los afios 2013-2014, cuatro articulos entre 2011-
2012 (22.2%), seguido por tres publicaciones durante 2015-2016
(16.6%). Dentro de las caracteristicas de las investigaciones, se observa
que la mayoria de los estudios fueron realizados en Estados Unidos
(33.3%), seguido por Australia (22.2%), Canadd (16.6%), Reino
Unido (16,6%), Italia (5.5%) e Irdn (5.5%). En cuanto a los focos de
estudio, la mitad se centraban en las madres y la otra mitad en ambos
padres, no encontrdndose articulos que evaluaran exclusivamente a los
padres. La Tabla 1 proporciona informacién sobre los articulos selec-
cionados para esta revisién.
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Tabla 1

Caracteristicas descriptivas de investigaciones sobre salud mental en padres de
hijos con TEA

Estudio Pais Objetivo Participantes Disefio de Variables de medicién e
investigacién instrumentos
Athari et al. Irdn Investigar la N= 250 madres  Andlisis Depresién y ansiedad:
(2013) relacién entre Rango edad correlacional  Depression, Anxiety and
, depresion y estrés padres: no regresiéon Stress Scale (DASS).
Mother.s de madres segin o ificado simple, Test ~ Severidad autismo:
depression la severidad de P de Sobel. Autism Behavior
and stress, autismo de su Rango edad Checklist (ABC).
severity hijo/hija yel nifios: 6-8 afios
among efecto de los Nacionalidad:
children and ingresos familiares no especifica.
family income como mediador
en la relacién de
estas variables.
Bendixen Estados  Explorar las N: 19 nifios Medicién Conductas autistas:
etal. (2011) Unidos  diferencias en el (madres=19, pre y post ADI-R, ADOS y
nivel de estrés padres=19) intervencién.  Vineland Adaptive
Effects of a entre padres y Rango edad Behavior Scales.
father-based madres luego de dg . Padres= Estré |: Parenti
in-home 4 padres: Padres= strés parental: Parenting
intervention un programa de  media 33 afos. Stress Index Short Form
on ived entrenamiento en  \fadres— media (PSI-SF).
perceive casa. !
stress and 36 afios Funcionamiento familiar:
family Rango edad ni- Family Adaptability and
dynamics in flos: 3-8 afios Cohesion Evaluation
parents of Etnicidad: (FACES-II).
children with Blanca=15,
autism Afroamerica-
no=2, Hispano
o Latino: 1,
Asidtico: 1.
Bennettetal. Canadd Examinar los N: 371 madres.  Andlisis facto- Comportamientos del

(2012)

Influence

of reporting
effects on the
association
between
maternal
depression and
child autism
spectrum
disorder
behaviors.

reportes de las
madres sobre sus
propios sinto-
mas depresivos
y cémo influye
en el reporte del
comportamiento
que entregan de
sus hijos.

Rango edad
madres: no
especifica.
Rango edad
nifos: 2-4 afos.
Nacionalidad:
no especifica.

rial confirma-
torio y andlisis
correlacional

trastorno del espectro
autista: SRS, ADI-R y
ADOS.

Sintomatologfa
depresiva: Symptoms
Checklist-90.
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Tabla 1(continuacién)

Estudio Pais Objetivo Participantes Disefio de Variables de medicién e
investigacion instrumentos
Giallo et al. Australia Examinar la N: 50 madres. Andlisis Fatiga: Fatigue Assessment
(2013) experiencia de Rango edad correlacional.  Scale (Adapted FAS).
Fatigue, fatig?.’dc padres madres: Anélis.is Estados emocionales
wellbeing de nmi)s con TEA 21,46 afios. factgnal . negativos: Depression,
y su relacién con y confirmatorio, .
::l(fi_ fgirce;t;l ol bicnestar y E{ang(_) edad nifos: , sjicis de lz\ilizgtgsasn)('i Stress Scale
in mothers crianza. -5 afios. regresién de Autoeficaci I Th
of children Nacionalidad: multiples utoeticacia parcr;ta ¢ the
with autism Australia=46, variables Parenting Sense of Com-
spectrum Otro=3, petence Scale (PSOC).
disorder. No reportado=1. Problemas conductuales
y emocionales en nifios
con discapacidad:
Developmental Behavior
Checklist P24 (DBC-P).
Evaluar calidad del suefo:
Pittsburgh Sleep Quality
Index (PSQI).
Necesidades sociales y
apoyo social: Parent Social
Support Index
Comportamiento de
la salud: The Health
Behavior Scale.
Informacién
socioeconémica: Socio-
economic Indexes
for Areas Index of
Relative Socioeconomic
Disadvantages.
Jellett et al. Australia Explorar la N: 97 Andlisis Estrés y sintomas depresi-
(2015) relacién entre (Madres=88, correlacional, vos en padres: Depression,
. los problemas de  Padres=9). generacién de  Anxiety and Stress Scale
};amll.y . comportamiento  Rango edad modelo, (DASS-21).
alrl:iclt)l:}? a[\r/li%)r %&;{Xmolcon pzdr?s: media = Fatiga: Fatigue Assessment
problems e 36 afios. Scale (FAS)
probi uncionamiento  Rango edad .
in chlldrcin familiar, nifios:16-71 C.(irnportamlento del
with Autism estudiando como  meses. nifio: 'Dcvelopmc:mal
Sp‘ cctrum mediadores las Tipo familiar: Behavior Checklist-
Disorders: dificultades en la  Uniparental= 10, Parent Short Form
The o salud mental de En pareja: 87. (DBC-P24).
mediating los padres (estrés, ~Nacionalidad: Funcionamiento familiar:
role of parent fatiga y sintomas ~ Australia=76, General Functioning
hmerllt}al.l depresivos). Otro pais= 21. Scale (FAD-GF).
ealth.
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Tabla 1(continuacién)

Estudio Pais Objetivo Participantes Disefio de Variables de medicién e

investigacion instrumentos

Krakovich Estados Evaluar la N: 79 diadas de Andlisis Caracteristicas del

et al. (2016) Unidos asociacién entre padres nifios con  correlacional nifo: Oral and Writing

. las demandas de  TEA (47 grupo Language Scales (OWLS),

Stress in los nifios con TEA  experimental, 32 Differential Abilities

P;_rle;ts of y sus familias, los  grupo control). Scale (DAS), Behavior

children recursos escolares g Assessment System for

. . ango edad 4
with autism y estrés en los padis: o Children (BASC-2),
spectrum padres. i Childhood Autism Rating
disorder: an especiiica. Scale (CARS).
exploration Rango edad nifios: .
of demands 3-9 afios. Alianza padre y pr?fesor:
and Nacionalidad Parent-Teacher Alliance

acionalidad: . ;
eSOUICES. no especifica. Questionnaire (PTAQ?.
Estrés parental: Parenting
Stress Index Short Form
(PSI-SF).
Reed y Reino  Evaluar las dis- N: 52 nifios. Anilisis Sintomatologfa y
Osborne Unido  crepancias entre Rango edad correlacional conductas autistas: Gillian
(2013) los reportes de padres: no (Pearson) Autism Rating Scale y
adres y profeso- s Psycho-educational Profile
The ro.le of l:es resp};cpto alos ::eaﬁcz. d nif (P}éP—R).
parenting COMPportamientos ngo edad nifios: ]
stress in robli)em:iticos de  37-77 meses. Problemas de conducta:
discrepancics pro o Escala de Conners (CRS).
screp: nifos con TEA Nacionalidad:
between no especifica. Percepcién de estrés en
parent and padres y profesores:
teacher ratings Questionnaire on Resour-
of behavior ces and Stress (QRS).
problems in
young chil-
dren with au-
tism spectrum
disorder.

vard et al. anadd omparar : fadas omparacién everidad sintomas
Rivard et al Canadd  Comparar y N: 118 diad. Comparacié Severidad s
(2014) analizar el estrés (madres=118, entre grupos autistas: Childhood
b . de padres y padres=118). (mamds y Rating Scale (CARS).

eterminants iz . e

£ stress in madres de nifios Rango edad papds), a.nahsls Funcionamiento intelectual
oF stress ¢ con TEA tras adres: no de regresién. del nifio: Weschler
parents of n p : :

. un programa especificado. Preschool and Primary Scale
children de Intervencién FIncelli (WPPSI-IIT)
with autism Conductual Rango edad nifios: of Intelligence -
spectrum Intensiva 2-5 afios. Conductas adaptativas
disorder. Temprana. Nacionalidad: en los padres: Adaptive

no especifica.

Behavior Assessment
System-11 (ABAS-I1).
Estrés parental: Parenting

Stress Index Short Form
(PSI-SE).
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Tabla 1(continuacién)

Estudio Pais Objetivo Participantes Disefio de Variables de medicién e
investigacion instrumentos
Seymour etal.  Australia Investigar la N: 65 madres. Anélisis Informacién
(2013) influencia de la correlacional,  demografica:
Fatigue, stress fatiga maternay ~ Rango edad . generacién de  Demographic and
. frontamiento en ~ Madres: media= modelo. Family Background
and coping a - 36 afos Y ‘8!
in mothers of la relaci6n entre : Questionnaire.
children with los problem?,s de Rang? edad nifos: Problemas de
an autism comp?rtamlcnm 2-5 afios. comportamiento en
spectrum del nifio con ) Nacionalidad: nifios con discapacidad:
disorder. TEAy el estrés Australia=55, The Brief Developmental
maernal. Otros=10. Behavior Checklist-P24
(DBC-P24).
Estrés: The Depression,
Anxiety and Stress
scale-21 (DASS-21). Se
utilizé solo la subescala
de Estrés.
Fatiga: Fatigue
Assessment Scale (FAS).
Afrontamiento en padres:
The Brief COPE.
Strauss et al. Italia  Evaluar la N: 44 padres Medicién Variables del nifo:
(2012) asociacién (Grupo intray entre  Autism Diagnostic
Parent entre el estrés experimental=24,  grupos Observation Schedule
Inclusion in de los padres y Grupo (intervenido (ADOS), The Griffith
Early Intensive la fidelidad al control=20). vs ecléctico) Mental Developmental
Behavioral tratamiento. Rango edad Scales for Ages 2 to
Intervention: padres: No 8 .(GMDS'ER %’8)’
The Influence especifica. Vmela.nd Adaptive
of Parental R dad nifios: Behavior Scales-
Stress, Parent ZEmSgIO cda os: Interview Edition
Treatment o1 meses. (VABS), McArthur
Fidelity Nacionalidad: No Communication
and Parent- especifica. Developmental
Mediated Inventories (CDI),
Generalization Frequencies of Child’s
of Behavior Challenging Behavior.
Targetf Variables padres: Parental
on Child Stress Index (PSI-SF),
Outcomes. Parent Treatment
Fidelity.
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Tabla 1(continuacién)

Estudio Pais Objetivo Participantes Disefio de Variables de medicién e
investigacién instrumentos
Tellegen y Australia  Evaluar la N: 64 padres  Ensayo clinico  Informacién
Sanders (2014) eficacia de (Grupo aleatorizado. demografica:
. Primary Pie Step experimental: ~ Grupo Family Background
A Randomlzeé Stones Triple Madres=34, intervenido Questionnaire (FBQ).
g\:}:a(ﬂl;g ;Fr ial Pe id.entiﬁcar Padres=1; vs. (.:uidado Problemas de
¢ ' cambios en Grupo control: habitual. )
Brief Parenting ’ ! . comportamiento en
estrés, ansiedad  Madres=27, Se evalué | nifio: The Eyb
Program with ) X ., el nino: The Eyberg
=S y depresion en  Padres=2). preintervencion,  cpild Behavior
Children padres de nifios  Ranoo edad pOSUNLErvencion  [p enory (ECBI)
with Autism go eda L Y :
con TEA. adres: 3638 Y seguimientode . .
Spectrum padres: 6 meses Crianza disfuncional:
Disorders. anos. The Parenting Scale (PS).
R.a_"go edad 3 Confianza en los
nifios: 2-J afios. padres: The Parenting
Nacionalidad: Tasks Checklist (PTC).
No especifica. Ajuste parental: The

Totsika et al. Reino Unido
(2013)

Is there a
bidirectional
relationship
between maternal
well-being and
child behavior
problems in
autism spectrum
disorders?
Longitudinal
analysis of a
population-
defined simple of
Young children.

Examinar si la
relacién entre

el bienestar
psicolégico
materno y los
problemas de
comportamiento
en nifnos

con TEA es
bidireccional.

N: 132 nifios.  Generacién
(Madres=99%, de modelo,
Padres=1%). correlaciones.
Rango edad

padres: 32-34

anos.

Edad nifios: 5

anos.

Nacionalidad:

Reino Unido

principalmente

(no especifica).

Depression, Anxiety
and Stress Scales-21
(DASS-21).

Estrés parental:
Parental Stress Scale

(PSS).

Ajuste en la relacién
marital: Parent
Problem Checklist
(PPC) y Relationship
Quality Index (RQI).
Exito del Programa:
The Goal Achievement
Scales (GAS) y The
Client Satisfaction

Questionnaire (CSQ).

Problemas de conducta
del nifio: The Strengths
and Difficulties
Questionnaire

(SDQ), The Revised
Infant Temperament

Questionnaire (RITQ).

Bienestar materno:

K6, The Malaise
Inventory, The Physical
Component Summary

of the SF-8.
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Tabla 1(continuacién)

Estudio Pais Objetivo Participantes Disefio de Variables de medicién e
investigacion instrumentos
Totsika et al. Reino Explorar la N: 132 nifios. Generacién Habilidades prosociales
(2015) Unido asociacién Rango edad de modelo, en nifiosalos 3 y
. longitudinal entre |- 4o o correlaciones. 5 afos: Strenghts
Prf)so.CIal las habilidades especl’ﬁ.ca. and Difficulties
skills in young prosociales en Questionnaire (SDQ).
children with nifios con TEA Rango edad nifios: . .
autism and y el bienestar evaluacién a los Tempera’mento infantil
their mon.l’s psicolégico 9 meses, 3 anos y a ‘los J anos.- o
psychological materno. 5 afios. Bienestar psicoldgico
well—l?eing: Nacionalidad: materno: K6.
Longltud{nal Reino Unido Privacién acumulada:
relacionships. principalmente. A través de datos
de ingresos
socioecondémicos.
Zaidman-Zait Canadd Examinar las N: 184 madres. Andlisis Estrés parental:
etal. (2014) relaciones entre Rango edad correlacional Parental Stress Index
dos tipos de . longitudinal. (PSI-SF).
Examination estrés P:m los padre‘s. ne s
T especificado. Problemas de conducta
of bidirectional dres (malestar
. . padres (malesta A externalizantes e
relationships tal/mal Rango edad nifios:
parental/malestar internalizantes: Child
between eneral) v los 24-47 meses. ‘ -
t-stress 8 ylo o Behavior Checklist for
paren comportamientos  Nacionalidad: no Ages 1.5-5 (CBCL).
and two types internalizantesy  especificado.
of p rqblem externalizantes
behavior de sus hijos con
in children TEA.
with autism
spectrum
disorder.
Salud mental general

En cuanto a los resultados de las investigaciones analizadas res-

pecto a salud mental, cabe destacar que fue necesario crear una categoria

denominada “salud mental general”, puesto que los articulos revisados,
utilizaron la escala Depression Anxiety Stress Scales (DASS-21) que

mide estrés, ansiedad y depresiéon de manera simultdnea. Por tanto,

en sus resultados, no diferenciaban cada uno de los conceptos. Segiin

los creadores de esta escala, estos tres sindromes representan un con-

tinuo y existen causas comunes subyacentes. Si bien conceptualmente

el estrés, ansiedad y depresién son muy distintas, en la prictica clinica
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e investigacién tienden a sobreponerse (Lovibond & Lovibond, 1995,
citado en Antinez & Vinet, 2012). En contraposicién a esto, Totsika
et al. (2013), senalan que las dificultades psicoldgicas especificas
(estrés, depresién y ansiedad) siguen trayectorias diferentes a lo largo
del tiempo, por lo que seria necesario estudiarlos de manera separada.

Como se apreci6 en los resultados de diversas investigaciones, los
padres de hijos con TEA reportan altos niveles de estrés, depresién y
dificultades en su salud mental (Bendixen et al., 2011; Bennet et al.,
2012; Minjarez, Mercier, Williams & Hardan, 2012; Rivard, Terroux,
Parent-Boursier & Mercier, 2014) poniendo en evidencia a este grupo
como mds vulnerable a desarrollar alguna psicopatologia. Lo anterior
se vuelve relevante pues, de presentar algunas de estas problemadticas,
podrian verse afectadas otras dreas de sus vidas. Segtin Athari, Ghaedi, y
Mohd Kosnin (2013), los padres de hijos con TEA se ven mds expuestos
a aumentar la severidad de los sintomas de sus hijos, afectando negati-
vamente en el desarrollo de ellos. También, podria desencadenarse un
peor funcionamiento a nivel familiar (Jellet, Wood, Giallo & Seymour
2015), sentirse restringidos en las actividades familiares diarias (Ben-
Sasson, Soto, Martinez-Pedraza & Carter, 2013) y en la percepcién
de que sus hijos presenten sintomatologia mds severa de lo que es en
realidad (Bennet et al., 2012).

Cuando se observa qué caracteristicas del nifio con TEA o factores
podrian mediar en un aumento de los problemas de salud mental de
estos padres, las investigaciones analizadas indican que esta podria verse
afectada por distintas variables. En cuanto a las caracteristicas propias
del TEA en sus hijos, las investigaciones mostraron que la severidad de
los sintomas de autismo (Jellet et al., 2015), los problemas de conducta
(Zaidman-Zait et al., 2014), algunos problemas sensoriales especificos
(Ben-Sasson et al., 2013), el funcionamiento intelectual y la edad en
que se diagnostica el trastorno (Rivard et al., 2014), podrian influir en
el aumento o disminucidn en los niveles de dificultad observados en la
salud mental de los padres.

Otros factores que se pudieron examinar y que también impac-
tarfan en su salud mental, serfan la percepcién de sentirse fatigados
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(Giallo Wood, Jellett & Porter, 2013), los ingresos econdémicos fami-
liares (Athari et al., 2013), el momento y la manera en que se recibe el
diagnéstico, el momento en que se reciben los servicios de ayuda y los
tipos de servicios obtenidos (Rivard et al., 2014).

Estrés

Respecto a los estudios sobre estrés, cabe destacar dos elementos
que fueron considerados importantes. En primer lugar, todos los padres
incluidos en las diversas muestras presentaban niveles altos y signifi-
cativos de estrés. Respecto a esto, Wong, Seltzer, Greenberg y Hong
(2012) sefalan que el alto estrés de estos padres serfa permanente a lo
largo de su vida, lo que pone en relieve la importancia de la prevencién
y tratamiento del estrés durante la infancia de sus hijos con el fin de
no perpetuar estados de malestar por més tiempo. En segundo lugar,
seis de los nueve articulos dentro de la categoria de estrés consistian en
investigaciones que median esta variable a partir de intervenciones que
buscaban promover el desarrollo y mejores resultados en el nifio con
TEA a partir del entrenamiento de sus padres. Si bien el foco principal
de estas intervenciones no se encontraba en promover la salud mental
de estos padres, si hipotetizaban que podria existir una mejoria en los
niveles de estrés. Como resultado, los estudios de Strauss et al. (2012),
Minjarez et al. (2012) y Bendixen et al. (2011), no mostraron una
mejoria significativa en estos niveles, a pesar de que si se observé mejoria
en los nifos. Probablemente la mantencién del estrés, podria deberse a
la alta demanda en tiempo que requeria la intervencién (Strauss et al.,
2012) o podria depender de si era la madre o el padre quien recibia la
intervencién (Bendixen et al., 2011).

Se encontraron dos estudios que realizaban intervenciones enfo-
cadas en el nino en donde se observaron resultados favorables en
términos de salud mental en los padres. El primero fue realizado por
Estes et al. (2014), el cual se caracterizé por implementar una inter-
vencién a las madres al poco tiempo de la confirmacién diagndstica de
TEA en su hijo. Si bien estos resultados positivos podrian deberse a que
las madres de esta muestra han estado expuestas a altos niveles de estrés
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por un periodo de tiempo mds corto que las madres de otras investiga-
ciones, este estudio mostraria que el acompafiamiento psicoeducativo
posterior a la confirmacién diagnéstica ayudaria a reducir el estrés y a
sobrellevar el dificil proceso que se inicia. Lo que permite sugerir que
mientras antes los padres reciban ayuda, aunque sea dirigida al desa-
rrollo del nifio, mejores podrian ser los resultados en la disminucién del
estrés que ellos experimentan.

El segundo estudio realizado por Krakovich McGrew, Yu, y
Ruble (2016), que mostré resultados favorables en los participantes
fue una intervencién que se enmarcé dentro del contexto escolar, en
nifios con TEA mayores en edad que en la investigacién de Estes y
su equipo (2014). Tras la aplicacién, se observé que el participar de
esta intervencion y presentar una mejor alianza entre padres y profe-
sores se correlacionaba con menor nivel de estrés, tanto en relacién
con la percepcidn de su hijo como en su rol de padres. Estos hallazgos
demuestran como el espacio y ayuda escolar puede ser una herramienta
importante para disminuir el estrés de estos padres, y tiene el potencial
adicional de reducir las disparidades en el acceso a estas instancias de
apoyo requeridas por familias de entornos menos favorecidos.

En este sentido, pareciera interesante considerar que si se desean
realizar terapias o intervenciones en donde el foco son los resultados
del nifio, también es posible que estas impacten en la salud mental de
los padres, logrando una disminucién en el nivel de estrés. Para esto,
los hallazgos de todas estas investigaciones nos permiten mencionar las
siguientes sugerencias como relevantes al momento de planificar estas
intervenciones: 1) la aplicacién de psicoeducacién posterior al diagnds-
tico de TEA mostraria positivos resultados al favorecer la disminucién
de estrés; 2) el tiempo que requiera (en términos de horas semanales)
no debiese ser experimentado por los padres como una demanda o exi-
gencia extra a su diario vivir, causando asi mayor estrés; 3) es relevante
evaluar si serd la madre o padre quien recibird el entrenamiento, pues
segiin Bendixen et al. (2011), en su estudio se observaron diferencias
entre la madre y el padre en cuanto al estrés y la adaptabilidad, lo que
sugiere que las estrategias de capacitacién pueden necesitar adaptarse
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para reflejar el género y los roles de los padres; y 4) el espacio escolar y
la alianza entre padres y profesores aparece como una valiosa alternativa
para la aplicacién de estrategias psicoeducativas, que a su vez, ayudarian
a los padres a sentirse mejor respecto a ellos mismos y sus hijos.

Ansiedad

En cuanto al concepto de ansiedad, ningtn articulo cumplié con
los criterios para ser incluido. Lo anterior va en concordancia con lo
sefialado por Conner, Maddox y White (2013), quienes refieren que
esta temdtica se ha estado explorando recientemente y quizd, debido
a esto, se comprenda la escasa cantidad de estudios en padres de nifos
con TEA. No obstante, los pocos estudios que han evaluado ansiedad
han sido en muestras de padres de preadolescentes y adolescentes con
TEA (Ooi et al., 2016; Conner et al., 2013; Uljarevic et al., 2016).
En este sentido, resultaria interesante el estudio de esta variable en
padres de individuos con TEA a lo largo del ciclo vital de sus hijos,
pudiendo observar si existen variaciones dependiendo de la etapa del
desarrollo.

Depresion

Respecto a depresion, la investigacién de Bennet et al. (2012) puso
en relieve la importancia de cémo la depresién materna puede influir
en la forma en que las madres informan acerca de los comportamientos
de sus nifios con TEA y cémo los resultados de los cuestionarios pueden
verse mds afectados que los de las entrevistas semiestructuradas. Acorde
con este estudio, Conner et al. (2013) también sugieren que otras
variables de la salud mental, como la ansiedad, influirfan en el reporte
que dan los padres de sus hijos con TEA, pues en su investigacidn,
los padres que manifestaron sintomas de ansiedad mds altos también
reportaron mds sintomatologia en sus hijos adolescentes. Siendo asi
necesario al momento de las evaluaciones clinicas y futuros estudios, el
reporte de varios informantes, tales como padres, profesores, especia-
listas, entre otros.
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Bienestar psicoldgico

En cuanto a bienestar, en los dos articulos que se incluyeron, el
concepto variaba dependiendo de lo que quisieran observar los investi-
gadores, lo que concuerda con Winefield et al. (2012, citado en Samadi,
Mcconkey & Bunting, 2014), respecto a que no existe una definicién
consensuada de lo que comprende el bienestar psicolégico y ningin
instrumento estandarizado para medir este tipo de bienestar.

En otras investigaciones, el concepto inclufa una variable psico-
légica, como estrés o depresion, y afiadian otros factores como apoyo
social (Smith, Greenberg & Seltzer, 2012), esperanza y expectativas
sobre el futuro de su hijo (Faso, Neal-Beevers & Carlson, 2013) y satis-
faccién con la crianza (Samadi et al., 2014). Esto pone en relieve la
necesidad de una conceptualizacién mds especifica y clara sobre bien-
estar, lo que podria permitir aunar los criterios y los resultados de la
medicién de esta variable.

Intervenciones que promueven la salud mental de padres

Para esta revisién, solo un articulo cumplia con los criterios de
inclusién. Esta investigacién fue realizada por Feinberg et al. (2014)
y consistia en una breve intervencién cognitiva conductual llamada
“Problem Solving Education” (PSE), que buscaba disminuir el estrés y
sintomas depresivos en las madres durante el periodo inmediatamente
posterior al diagnéstico de un nino con TEA. Esta intervencién de
modalidad individual, consistia en ayudar a los participantes a través
de diferentes pasos: primero, identificar los sentimientos asociados a un
problema especifico; en segundo lugar, cambiar el enfoque del partici-
pante de los sentimientos a las soluciones que resuelven el problema;
y por tltimo, crear un plan de accién y generar pasos especificos para
lograr la solucién. El lugar utilizado para las sesiones podia ser la casa o
la locacién que las madres decidieran y su duracién fue de seis sesiones
de 30 a 45 minutos, una vez a la semana (un mes y medio en total).

Para esta investigacién el grupo control consistia en madres de
nifios con TEA que recibian cuidado habitual, es decir, los servicios

665



Revista de Psicologia, Vol. 37 (2), 2019, pp. 643-682 (ISSN 0254-9247)

comunitarios que se ofrecen para nifios con este trastorno. Como
resultado, se observé que las madres del grupo PSE mostraron significa-
tivamente menos probabilidades de presentar estrés parental y sintomas
depresivos clinicamente significativos en comparacién con las madres
que recibieron cuidados habituales, ademds de reportar un aumento
en las habilidades sociales de afrontamiento. Con estos hallazgos, los
investigadores sugieren que intervenciones como estas pueden tener un
lugar en la prictica clinica. Asimismo, y considerando que los nifios
muy pequefos pasan mds tiempo con sus padres y menos tiempo en
la escuela, la participacién de los padres en el plan de tratamiento del
nifio es esencial.

Discusién

En términos de las caracteristicas de los estudios incluidos en esta
revisién se observa que la mayoria de los articulos utilizaron exclusi-
vamente metodologia cuantitativa, especialmente autorreportes. Esto
tltimo, es considerado por algunos autores (Athari et al., 2013; Jellet
et al., 2015; Krakovich et al., 2016; Totsika et al., 2015; Zaidman-Zait
etal., 2014) como una limitacién, ya que como los resultados se basaban
en los reportes de los padres y las madres, y estos podrian verse influen-
ciados por distintos factores que estuvieran afectando a los individuos
al momento del estudio, pudiendo sub o sobre reportar sus propios
niveles de malestar o las conductas de sus hijos (Bennet et al., 2012).
Para esto, sugieren la importancia de complementar estos estudios con
métodos cualitativos y de observacién, con el fin de obtener una mejor
comprensioén y conocimiento de los fenémenos (Bennet et al., 2012).

Respecto a los focos de estudio, la mitad evalué madres y la otra
mitad a ambos padres. Esto podria deberse a que, a lo largo del tiempo,
han sido las madres las que han puntuado mayores niveles de estrés y
depresién en los estudios, volviéndose ellas de mayor interés para las
investigaciones pues serian las que estdin mds involucradas en el cuidado
del nifio. Siendo en la mayoria de los casos, la cuidadora principal,
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torndndose mds susceptibles a verse afectadas por la conducta de su hijo
(Jones, Totsika, Hastings & Petalas 2013).

En cuanto a las investigaciones que han realizado intervenciones
que buscan promover la salud mental en padres de nifios con TEA,
solo se analizé un articulo (Feinberg et al., 2014). Este resultado podria
deberse a los criterios utilizados en esta revision, especialmente el rela-
cionado con la edad de los nifios (de cero a nueve afos), pues, en una
revisién sobre intervenciones enfocadas en promover la salud mental en
padres de hijos con TEA, la cual consideré un criterio de inclusién mds
amplio (Da Paz & Wallander, 2016), se dio cuenta de 13 estudios que
implementaban intervenciones. Los otros estudios, inclufan a padres
de hijos en diferentes etapas del desarrollo. Al observar que dentro de
la presente revisién, seis articulos consistian en intervenciones enfo-
cadas en el resultado del nifo (y que fueron incluidas ya que cumplian
el criterio de evaluar salud mental), se podria pensar que, durante la
infancia, el foco de las intervenciones se encuentra en la psicoeducacién
a los padres con el objetivo de estimular y mejorar tanto las conductas
como el desarrollo del nifio, y no en el impacto psicoldgico que trae
para los padres el diagnéstico de su hijo durante los primeros anos.
Sin embargo, dado los altos niveles de problemas en salud mental que
mostraron los padres de las investigaciones presentadas anteriormente,
el intervenir en la salud mental de estos padres desde que se confirma
el diagnéstico pareciera ser otro foco relevante. Asimismo, serfa impor-
tante considerar que tanto las intervenciones dirigidas al nifio como
aquellas enfocadas en la salud mental de sus padres podrian desarro-
llarse de manera simultdnea e integral.

En cuanto a la modalidad de la intervencién, Feinberg et al.
(2014), implementaron un programa con foco individual, el cual tuvo
resultados favorables al observar que las madres intervenidas mostraron
significativamente menos probabilidades de presentar estrés parental y
sintomas depresivos. Ante esto, en la revisién de Da Paz y Wallander
(2016), se observé que tanto las intervenciones grupales como las
individuales aparecian como igualmente efectivas. Si bien esto no es
concluyente y requiere de mds estudios. No obstante, permite pensar
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que el abordaje de las intervenciones que promuevan el bienestar de
estos padres se pueda realizar ya sea de forma tanto individual como
grupal, y que no habria una modalidad mejor que otra. Esto resulta
interesante pues, dependiendo de las caracteristicas de los padres, se les
podria ofrecer distintas formas de intervencién, pudiendo acceder a la
que mds se adecue a ellos.

Otro punto interesante, es que la intervencién de Feinberg et al.
(2014) utilizaba un enfoque cognitivo conductual para asi disminuir
el estrés y sintomas depresivos. Segin el estudio de Da Paz y Wallander
(2016), cuando las intervenciones dirigidas a padres de hijos con TEA
se centraban en el “crecimiento personal”, incluyendo variables como
aceptacion, mindfulness o gratitud, tendian a presentar grandes indices
de desercién por parte de los participantes en el proceso. En cambio,
las intervenciones enfocadas en la reduccién de los sintomas, mos-
traban una permanencia en la asistencia de sus usuarios. Esto podria
sugerir, que los padres dedicaban mayor tiempo a los tratamientos que
estaban enfocados directamente en sus sintomas de malestar que en
aquellos que tenfan la intencién de cambiar su perspectiva en situa-
ciones dificiles (Da Paz & Wallander, 2016). En esta misma linea,
Romero-Martinez et al. (2017), en una reciente investigacién sobre
una intervencién cognitivo conductual con padres de personas con
TEA quienes habian cuidado a sus hijos por un periodo aproximado
de 14 anos, plantean que en forma posterior a la intervencién que
consisti6 en la aplicacién de una serie de test sobre evaluacién neu-
ropsicoldgica, atencidén, memoria, lenguaje, y memoria ejecutiva, los
padres tendrian una “mejor atencién selectiva, memoria a corto y
largo plazo en relacién con las palabras cuentos e imdgenes, es decir,
flexibilidad cognitiva y técnicas de planificacién, sin embargo, no se
observan cambios con relacién al estado cognitivo general” (Romero-
Martinez et al. 2017, p. 2). Si bien este enfoque requiere de mayor
investigacién, mostraria que el modelo cognitivo conductual seria bas-
tante efectivo y una alternativa considerable para promover la salud
mental en estos padres.

668



Salud mental e intervenciones para padres de nifios con TEA / Ferndndez Sudrez, Espinoza Soto

Conclusiones

A modo de conclusiones, el ser padres de nifios con TEA es una
experiencia compleja no solo por lo dificil de las caracteristicas de este
cuadro, sino también por los efectos adversos que puede generar en
su salud mental. Si bien este trastorno es crénico y sus caracteristicas
permanecen a lo largo de la vida, la infancia presenta desafios y aspectos
que son particulares de esta etapa de desarrollo. Por lo que, conocer qué
ocurre en este periodo con estos padres, podria ayudarlos a prevenir o
disminuir problemdticas futuras. Es a partir de esto, que diversas inves-
tigaciones han buscado conocer los efectos, relaciones y/o factores que
median en la salud mental de los padres a partir de la experiencia de
tener un hijo con TEA.

Cabe mencionar que, aunque la literatura internacional ha apor-
tado con importantes avances y hallazgos, pareciera que esta temdtica
atin muestra un gran campo de estudio para seguir profundizando. En
este sentido, los hallazgos obtenidos en los estudios internacionales se
vuelven de gran importancia, dado que no se observaron investiga-
ciones nacionales que cumplieran con los criterios de esta busqueda.
Esto permite considerar que, si los anteriores estudios fueran replicados
en Chile, serfa necesario tomar en cuenta las limitaciones de estas inves-
tigaciones y pensar en las caracteristicas socioculturales particulares de
este pais. Asi por ejemplo, las caracteristicas de las muestras son prin-
cipalmente madres y padres de paises con tipos de salud, educacién e
ingresos econémicos diferentes al de Chile. En este sentido, y como
se menciond anteriormente el gasto en salud a nivel nacional estd por
debajo del de otros paises de la Organizacién para la Cooperacién y el
Desarrollo Econémicos [OCDE]. Considerando lo anterior, es posible
hipotetizar que la mayoria de los gastos en terapia para el nifio seria
costeada principalmente por los padres, por tanto, el contexto socioe-
conémico de los padres chilenos de ninos con TEA, podria ser diferente
al de los padres de los estudios incluidos en este trabajo. Esto implica un
escenario distinto en cuanto a la aplicacién de intervenciones dirigidas
a estos padres, pues las caracteristicas de ellas tendrian que ajustarse a
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la realidad nacional lo que incluye tanto los presupuestos para la salud
publica como los ingresos econémicos de los padres.

Parece pertinente considerar que, si bien es necesario el estudio de
los padres de ninos con TEA, igual de relevante es comenzar a generar
un panorama global de c6mo se da este trastorno en Chile, partiendo,
como linea base, por un registro de personas diagnosticadas con TEA.
Ademds, de lograr caracterizar a estos individuos y sus familias, se hace
necesario conocer c6mo acceden a la salud, c6mo es el proceso diagnés-
tico, el tipo de intervenciones que reciben, entre otros.

De igual forma, es importante destacar que estas dreas de estudio
requeririan de aproximaciones metodolégicas que permitan conocer
los fenémenos de la manera mds completa pues, como se observé en
algunos estudios incluidos en esta revision, hubo diversas limitaciones
metodoldgicas que restringieron una comprensién mds acabada o
compleja de los resultados Al respecto, es posible mencionar algunas
sugerencias para tener presente en futuras investigaciones. Primero, se
hace necesario definiciones claras de los conceptos a utilizar, de modo
que permitan entender a qué fendmenos se estdn haciendo alusion y asi
compararlos mds ficilmente con otros resultados que utilicen la misma
variable. En segundo lugar, el hecho de encontrar solo investigaciones
cuantitativas, resalta la necesidad de incorporar estudios cualitativos
que incorporen estrategias metodoldgicas tales como la observacién
participante, entrevistas individuales, grupos focales, andlisis de caso,
entre otras, las que permitan un acercamiento a la experiencia subjetiva
de los padres. En tercer lugar, el poder dar cuenta de las caracteristicas
de estos padres y sus familias serfan valiosos hallazgos para ser tomados
en consideracién al momento de generar planes de intervencién mds
acordes a las necesidades tanto de los nifilos como de sus padres.

Para finalizar, esta revisién se presentan diversas limitaciones.
En este sentido, es posible senalar que los conceptos utilizados para
entender “salud mental”, es decir, estrés, ansiedad, depresion y bienestar
pudieron generar un sesgo que no permite una comprensién mds
amplia de la temdtica de estudio. A su vez, el centrarse en distintos ele-
mentos tampoco permite profundizar en cada uno de ellos. Asimismo,
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la seleccion de bases de datos y revistas cientificas contribuyé a que
otros articulos con interesantes aportes que no cumplian los criterios
de seleccion de las bases de datos, hayan quedado fuera.

De igual forma, las edades requeridas generaron una limitacién en
esta revision, pues si bien existen investigaciones que incluyen nifios
entre cero a nueve anos como parte de una muestra con edades mds
variadas, esos estudios quedaron excluidos pues los rangos de edad eran
muy amplios. Quizds, de haber sido incorporados, las conclusiones
habrian variado. Ademds, al requerirse que los estudios explicitaran los
rangos de edad, varios de ellos quedaron fuera, pues muchos solo indi-
caban la media de estas edades.

Es considerando todo lo anterior, que se sugiere ampliar las
investigacién de esta temdtica en Chile, comenzando por cambiar pau-
latinamente el foco desde los problemas o causas de este trastorno en
nifios y adolescentes a las experiencias de sus padres no solo en lo que
se refiere a su salud mental e intervenciones, sino que también en otros
elementos relevantes que rodean este trastorno, como lo son el apoyo
social, las experiencias de otras figuras significativas y cuidadores, las
transformaciones en las dindmicas familiares, la visién de profesionales
que trabajan con estos usuarios y sus familias, la creacién de nuevas
intervenciones, entre otras. Asimismo, y tal como sugieren Romero-
Martinez et al. (2017) se hace imprescindible tomar en consideracién
el impacto de la discapacidad cognitiva en las habilidades para pro-
porcionar un cuidado de calidad a largo plazo de estos padres, lo que
implica establecer estrategias e intervenciones de apoyo psicosocial que
les permitan un respiro para reducir el estrés a través de programas que
aumenten sus capacidades cognitivas, si pensamos en mejorar la salud
mental y bienestar de estos padres. Toda esta informacién aportaria
valiosamente en la ayuda y comprensién del TEA, en favor de quienes
lo vivencian directamente, en sus padres, sus familias, los profesionales
y la sociedad en general.
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