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RESUMEN EJECUTIVO

La situacion de confinamiento como medida preventiva ante la pandemia de COVID-
19, se tornd en un evento complejo, frente al que los cuidadores familiares de nifios
con TEA se vieron la necesidad de efectuar estrategias de afrontamiento que les
permitieran atender de manera adaptativa la situacion. El objetivo general de este
estudio fue analizar las estrategias de afrontamiento del cuidador familiar del nifio con
TEA para lo cual se establecieron dos objetivos especificos: identificar las vivencias de
los cuidadores de nifios con esta condicion mediante entrevistas semiestructuradas; y
describir el afrontamiento de cuidadores de nifios con TEA. Para lograrlo, se realiz6
una investigacion cualitativa de tipo fenomenoldgico hermenéutico, en donde
realizaron entrevistas semiestructuradas a ocho informantes clave con el fin de tener
de informacion precisa de esta realidad. De esta manera se evidencio que los cuidadores
utilizaron estrategias de afrontamiento centradas en la emocion y el en problema,
debido a que tuvieron que enfrentarse a un cambio radical en la rutina, lo que causé
cambios en el comportamiento del nifio, retrocesos en su aprendizaje, sobrecarga de
responsabilidades en el cuidador, desbordamiento emocional, malestares fisicos y
psicologicos. Es asi que se demostrd el gran impacto que tuvo el confinamiento en
este grupo poblacional.
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ABSTRACT

The situation of confinement as preventive measure due to the COVID-19 pandemic,
it became a complex event, in front of which family caregivers of Children with ASD
saw the need to carry out strategies that allows them to adapt to the situation. The
general objective of this study was to analyze the coping strategies of the family
caregiver of the child with ASD for which two specific objectives were established: to
identify the experience of caregivers of the children with this condition through semi-
structured interviews; and describe the coping of caregivers of the children with ASD.
To achieve this, a qualitative hermeneutic phenomenological research was carried out,
where semi-structured interviews were conducted with eight key informants in order
to obtain accurate information on this reality. In this way, it was evidenced that
caregivers used coping strategies focused on emotions and the problem, because they
had to face a radical change in their routine, which caused changes in the child’s
behavior, setbacks in their learning , overload of responsibilities for the caregivers,
emotional overflow , physical and phycological discomfort. The great impact that the

confinement had upon this population group was demonstrated.

KEYWORDS: Child care, Social confrontation, Educational strategies, Parents,

Pandemic.
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RESUMEN ABSTRACT

La situacion de confinamiento como
medida preventiva ante la pandemia
de COVID-19, se torné en un
evento complejo, frente al que los
cuidadores familiares de nifios con
TEA se vieron la necesidad de
efectuar estrategias de afrontamiento
que les permitieran atender de
manera adaptativa la situacion. El
objetivo general de este estudio fue
analizar  las  estrategias  de
afrontamiento del cuidador familiar
del nifio con TEA para lo cual se
establecieron dos objetivos
especificos: identificar las vivencias
de los cuidadores de nifios con esta
condicion mediante entrevistas
semiestructuradas; y describir el
afrontamiento de cuidadores de

nifios con TEA. Para lograrlo, se
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The situation of confinement as a
preventive measure in the face of
the COVID-19 pandemic, became
a complex event, in front of which
family caregivers of children with
ASD saw the need to carry out
coping strategies that allowed them
to adapt to the situation. The
general objective of this study was
to analyze the coping strategies of
the family caregiver of the child
with ASD for which two specific
objectives were established: to
identify  the
caregivers of children with this

experiences  of

condition through semi-structured
interviews; and describe the coping
of caregivers of children with ASD.
To achieve this, a qualitative

hermeneutic  phenomenological
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realizd una investigacion cualitativa
de tipo fenomenoldgico
hermenéutico, en donde realizaron
entrevistas semiestructuradas a ocho
informantes clave con el fin de tener

de informacion precisa de esta

realidad. De esta manera se
evidenci6 que los cuidadores
utilizaron estrategias de

afrontamiento centradas en la
emociony el en problema, debido a
que tuvieron que enfrentarse a un
cambio radical en la rutina, lo que
causé cambios en el
comportamiento del nifio, retrocesos
en su aprendizaje, sobrecarga de
responsabilidades en el cuidador,
desbordamiento emocional,
malestares fisicos y psicologicos. ES
asi que se demostro el gran impacto
que tuvo el confinamiento en este

grupo poblacional.

Palabras Clave: Cuidado del nifio,
Enfrentamiento social, Estrategias educativas,
Padres, Pandemia.

research was carried out, where
semi-structured interviews were
conducted  with

eight key

informants in order to obtain
accurate information on this reality.
In this way, it was evidenced that
caregivers used coping strategies
focused on emotion and problem,
because they had to face a radical
change in routine, which caused
changes in the child's behavior,
setbacks in their learning, overload
of responsibilities in the caregiver,
emotional overflow, physical and
psychological discomfort. Thus,
the great impact that confinement

had on this population group was

demonstrated.
Keywords:  Child  care,  Social
confrontation,  Educational  strategies,

Parents, Pandemic.



1. INTRODUCCION

Las autoridades sanitarias establecieron
confinamiento domiciliario obligatorio
durante los picos mas altos de contagio,
sobre todo al inicio de la pandemia de
COVID-19, situacion que afectd a grupos
de especial vulnerabilidad como a nifios con
trastornos de neurodesarrollo, como es el
caso del Trastorno Espectro Autista (en
adelante TEA) (Armorimetal., 2020).

En ese sentido, el quedarse en casa fue un
desafio para los cuidadores primarios o
padres, asi como para el mismo nifio, ya que
por su condicion requieren acostumbrarse a
rutinas y habitos, los cuales al verse alterados
generan conflictos de adaptacion (Armorim
etal., 2020).

Al respecto, es importante indicar que el
TEA es un trastorno de neurodesarrollo y
de origen neurobioldégico, mismo que
comprende un grupo de afecciones
heterogéneas, tanto en etiologia como en la
manifestacion y evolucion de los sintomas
que aparecen desde el inicio de la infancia.
Su diagndstico se realiza cuando los déficits
caracteristicos de la comunicacion social
estan acompafiados por comportamientos
excesivamente repetitivos, por intereses
restringidos y por la insistencia en la
monotonia (Hervas et al., 2017, pp.92-108).

Asi también, es importante resaltar que el
TEA comparte ciertos comportamientos
importantes del trastorno autista, pero que
no cumplen completamente los criterios de
este. Ademds, otros trastornos se
diferencian de ese prototipo principalmente
en gravedad y en funcion del nimero de

areas afectadas, aunque también se notan
diferencias en la edad de aparicion,
presencia de retraso en el desarrollo
cognitivo o del lenguaje y otras alteraciones
asociadas (Lenz y Diaz, 2008, pp.7-57).

En este contexto, de acuerdo con datos
proporcionados por la Direccion Nacional
de Discapacidades del Ministerio de Salud
Publica del Ecuador (en adelante MSP)
(MSP, 2017), en el 2016 se reportaron 1266
personas con TEA, de las cuales 254
corresponden a autismo atipico, 792 a
autismo de la nifiez, 205 al sindrome de
Asperger y 15 al sindrome de Rett.

En todos los casos previamente
mencionados se requiere el apoyo de un
cuidador, que como lo explica Cruz y
Ostiguin (2010), es quien conecta su
naturaleza con la participacion directa en el
cuidado, pero ademas es necesaria la
presencia de los gestores de recuperacion,
los cuales son profesionales que
implementan métodos que le permiten al
nifio alcanzar un cierto nivel de bienestar.

Cabe tomar en cuenta también al cuidador
familiar, quien en el contexto de la pandemia
es un pilar muy importante ya que se
transforma en un agende de salud, pues
destina todo su tiempo a los cuidados de la
persona con TEA y de €l depende como
funcione la dindmica del nifio y su entorno
en casa (Ruiz y Nava, 2012).

Aungue el cuidador familiar y primario
podrian ser el mismo, este dltimo en realidad
es la persona que atiende las necesidades
fisicas y emocionales del individuo
dependiente, por lo que bien puede ser un



miembro de la familia o alguien cercano al
paciente (Ruiz y Nava, 2012). Sin embargo,
se debe reconocer que el cuidado diario de
una persona dependiente desencadena
cambios de indole personal, familiar, laboral
y social para quien esté a cargo, lo que afecta
directa e indirectamente la salud fisica,
mental y el bienestar subjetivo del cuidador
(Roguero, 2020).

En este ambito, la salud mental de los
cuidadores primarios es la que mas se ve
afectada y se identifica por la aparicién de
sintomas psicosomaticos, dolor de cabeza,
falta de apetito, insomnio, temblores,
sobrecarga, Burnout (sindrome del cuidador
quemado), estrés, entre otros, y en
consecuencia esto afecta al estado fisico del
cuidador y al desempefio en sus otras areas
de vida (Ruiz y Nava, 2010).

Por lo tanto, el cuidador ademas debe lograr
equilibrar y sobrellevar toda esta carga, que
si bien es bastante complejo sobre todo
cuando el paciente es su propio hijo, si no lo
hace podria tener repercusiones negativas
no solo con la persona sino con el resto de
la familia. Es asi que se torna fundamental
encontrar formas de autogestién para
garantizar la salud del menor y la del propio
cuidador, pues el contexto inherente de la
pandemia es ya para cualquier individuo
bastante desgastante, y por lo tanto mas aln
para pacientes que estan en esta situacion ya
que pueden tener conductas desajustadas
como consecuencia del confinamiento
(Carmenate y Rodriguez, 2020).

En efecto, cuidar a wuna persona
diagnosticada con autismo y TEA se
convierte en una actividad exigente, de ahi

que es clave identificar como responder el
paciente ante estos cuidados para identificar
si éstas estrategias son efectivas o deben
modificarse (Racchumi et al., 2020).
Ademas, el impacto en las familias durante
el periodo de confinamiento es alto, ya que
el cuidado de estos menores debe considerar
también medidas preventivas para evitar el
contagio.

Ante todo, ello la situacién se torna mas
critica, como lo menciona ya que los nifios
con este tipo de trastornos reciben
habitualmente intervenciones intensivas por
parte de terapeutas a domicilio 0 en recursos
especializados, pero debido al
confinamiento estos no pudieron ser
realizados, lo que causa un mayor impacto
negativo (Sociedad Espafola de Psiquiatria
y Psicoterapia del Nifio y del Adolescente
[SEPYPNA], 2020).

Logicamente, los padres se preocupan por
los cambios que se presentan en el
comportamiento del nifio, ya que evidencian
inclusive regresiones en los logros que ya se
habian alcanzado. Pero claro, esto es una
respuesta cognitiva frente al cambio brusco
que ha existido en su rutina, pues se ha roto
un esquema, se ha invadido su espacio y esto
resulta abrumador (Carmenate y Rodriguez,
2020).

Como respuesta a estos cambios, la persona
con TEA alcanza un cierto nivel de estrésy
desequilibrio emocional que ya no puede
controlarlo, lo que genera irritabilidad y
conductas agresivas hacia si mismo y hacia
los demas, siendo este un primer sintoma
que se presenta ante la contingencia por un
cambio. Asi, la falta de suefio y el cambio en



sus habitos puede desembocar en episodios
enuréticos, deambulacion improductiva,
pérdida del apetito, llantos frecuentes y
cuadros psicoticos, donde se desconectan de
la realidad, siendo estas las manifestaciones
mas frecuentes (Carmenate y Rodriguez,
2020, pp.690-707).

Ante todo, lo mencionado los cuidadores
familiares deben implementar estrategias y
recursos para afrontar de manera eficaz este
proceso temporal en el contexto de la
pandemia. En este sentido, las estrategias de
afrontamiento son entendidas como
herramientas psicoldgicas que el sujeto pone
en marcha para hacer frente a situaciones
estresantes que, pese a que no siempre
garantizan el éxito, sirven para evitar o
disminuir los conflictos, tener mayores
beneficios personales y contribuir a su
fortalecimiento emocional y fisico (Macias
etal., 2013, pp.123-145).

Lazarus y Folkman (1984) dividen estas
estrategias en dos grupos: aquellas que se
centran en el problema y otras que se
enfocan en las emociones. Por una parte, el
afrontamiento en el problema tiene como
funcién su resolucion, lo que implica el
manejo de las demandas internas o
ambientales que suponen una amenaza y
descompensan la relacion entre la persona y
su entorno, ya sea mediante la modificacion
de las circunstancias problematicas, o
mediante la aportacion de nuevos recursos
que contrarresten el efecto aversivo de las
condiciones ambientales (Colloredo et al.,
2007).

En cuanto a las estrategias enfocadas en las
emociones, “tienen como funcion la

regulacion emocional que incluye los
esfuerzos por modificar el malestar y
manejar los estados emocionales evocados
por el acontecimiento  estresante”
(Colloredo et al., 2007, pp. 125-156).

Es asi que las decisiones asistenciales tienen
que fundamentarse con un criterio clinico y
la evidencia empirica, por ende, es clave
realizar estudios en personas con TEA para
comprender y abordar de mejor manera la
situacion del confinamiento y los posibles
futuros confinamientos (Sociedad Espafiola
de Psiquiatria y Psicoterapia del Nifio y del
Adolescente [SEPYPNA], 2020, pp. 2-156).

Comprender los procesos psiquicos de un
nifio con TEA puede permitir anticipar su
conducta ante un evento, y facilitar asi la
reaccion del cuidador para que cuenta con
recursos  necesarios para  afrontar
situaciones desafiantes de adaptacion
(Carmenate y Rodriguez, 2020, pp. 690-
707).

Ante ello, el nicleo familiar debe disefiar
estrategias para garantizar la atencion del
paciente segln sus necesidades, tomando en
cuenta que los nifios son un grupo
vulnerable, y si padecen una enfermedad
mental o patologias como el TEA, esa
vulnerabilidad se  incrementa. En
consecuencia, hay que educar a las familias
sobre las diferentes herramientas de
autogestion, de tal manera que se garantice
la menor repercusion posible en el menor.

Por ende, resulta fundamental disefiar y
desarrollar programas e intervenciones
psicologicas enfocadas en esta poblacion y
sus familias, y asi identificar el apoyo que



cada uno requiere (Carmenate y Rodriguez,
2020, p. 690-707).

Respecto a las investigaciones que giran en
torno a este tema, se puede acotar a
Armorim et al. (2020), en cuyo estudio sobre
el impacto de la pandemia de COVID-19 y
el confinamiento en los nifios con Trastorno
Espectro Autista y sus familias, se realizaron
99 cuestionarios de los cuales 43 eran a
nifios con TEA y 56 a nifios del grupo
control. Los resultados demostraron un
potencial impacto psicolégico en los nifios y
sus cuidadores, quienes puntuaron niveles
de ansiedad mas altos en ellos mismos que
en sus hijos; en el grupo con TEA, los nifios
gue no mantuvieron las rutinas tuvieron
niveles de ansiedad mas altos.

En otro estudio bibliografico sobre la
repercusion psicologica en nifios con TEA
durante el confinamiento por COVID-19,
se demostro la presencia de alteraciones en
la salud mental como agresividad, trastornos
del  suefio, irritabilidad, conductas
estereotipadas, gritos, etc., ya que el
confinamiento provoc6 un cambio brusco
en su rutina ya establecida (Carmenate y
Rodriguez, 2020).

Es por ello importante tener estrategias de
afrontamiento que se pueden encontrar en
guias de informacion y recomendaciones
directa de los profesionales de la salud, de tal
manera que los familiares tengan
herramientas para que el paciente con TEA
desarrolle su verdadero potencial a nivel
cognitivo, emocional, social, resiliencia,
siendo esta la capacidad de afrontar la
adversidad para garantizar su equilibrio

emocional frente a las situaciones adversas
(Rodriguez et al., 2020).

En este punto cabe resaltar que no existe
una gran diversidad de estudios de
prevalencia del autismo en el Ecuador, es asi
que la ultima encuesta Nacional de Salud
Infantil sobre nifios diagnosticados con
TEA fue en el 2016. A su vez, es limitado el
acceso a herramientas adaptadas por parte
de profesionales especializados, ya que los
“nifios y adolescentes que tienen esta
patologia son parcialmente atendidos, con
un enfoque educativo, pero sin una
especificidad diagnostica y terapéutica
ademas cabe recalcar que existe un nimero
reducido de investigaciones a nivel
nacional” (MSP, 2017, pp. 2-88).

Por tal motivo, no se ha logrado hasta el
momento avances importantes en el pais
que permitan comprender a la poblacion
infantil con TEA, y no se identificaron
estudios especificos en relacion a los
cuidadores y la actual situacion de la
pandemia de COVID-19 (Bafia, 2015). Esto
no sucede en otros paises como Espafia y
Cuba, en donde se logré encontrar tres
investigaciones sobre el impacto vy
repercusion psicoldgica de padres y nifios
autistas en confinamiento por COVID-19, y
seis guias de pautas y recomendaciones
dirigidas a padres para el buen manejo del
niio autista en confinamiento. En Ecuador,
Unicamente se encontraron dos estudios que
abordan el estrés y las estrategias de
afrontamiento en padres con hijos que
presentan Trastorno del Espectro Autista.

Es necesario abordar esta situacion con
mayor solidez, que si bien esta enfocada en



una poblacion muy puntual, no deja de ser
de absoluta importancia pues la pandemia
causd un cambio brusco en la rutina de
todas las personas, y que si mundialmente ha
afectado la dindmica de todos, més aln esta
se ha visto impactada en el nifio con TEA,
lo que sumado al acceso limitado a recursos
educativos del cuidado infantil y la
necesidad de contar con apoyo presencial de
psicologos terapeutas ocupacionales, se
tornd en una situacion de alto estrés tanto
para estos infantes como para sus
cuidadores.

Como se indico previamente, es importante
conocer la situacién de los cuidadores y
como han afrontado el confinamiento, ya
que no solo se preocupan por cubrir las
necesidades que sus hijos requieren para
poder adaptarse, sino que también deben
lidiar con el miedo al contagio, la
incertidumbre econdmica, ansiedad y estrés,
lo cual podria generar un conflicto en la
relacion entre el cuidador y el nifio
(Armorim et al., 2020).

En base a lo mencionado, se considerd
necesario expandir el campo de
investigacion en el que se visualice esta
problematica desde un enfoque multiple,
que permita indagar la importancia de que
las familias y cuidadores de nifios con TEA
tengan asistencia inmediata, asi como
asesoramiento oportuno para desarrollar
estrategias de comportamiento que les
permitan afrontar situaciones conflictivas y
proponer alternativas que puedan mejorar
su estabilidad emocional (Bafia, 2015,
pp.323-336).

Para desarrollar este estudio, se propone
como objetivo general analizar las
estrategias de afrontamiento del cuidador
familiar del nifio autista en el confinamiento
social durante la pandemia. A raiz de este, se
desarrollan los objetivos especificos en los
que se plantea: identificar las vivencias de los
cuidadores de nifios con TEA en el
confinamiento  mediante  entrevistas
semiestructuradas; y describir las principales
estrategias de afrontamiento de cuidadores
de nifios con TEA durante el confinamiento
por COVID-19.

Asi también se establece la siguiente
pregunta de investigacién: ;Como se
presenta el afrontamiento de cuidadores de
nifios con espectro autista en la pandemia
provocada por el COVID-19? A partir de
esta, se establecen las siguientes preguntas
especificas: ¢Cuales fueron las vivencias de
los cuidadores de nifios con TEA en el
confinamiento?; y ¢Cudles son las
principales estrategias de afrontamiento de
los cuidadores familiares de nifios con TEA
durante el confinamiento por COVID-19?

2. MARCO METODOLOGICO

En el presente estudio se implemento el
paradigma hermenéutico desde el punto de
vista del pensamiento, el cual sintetiza los
procesos comprensivos y criticos de la
comunicacion entre seres humanos, por lo
que es necesario conjugar las bondades de la
hermenéutica y la dialéctica con el fin de
analizar los datos y lograr una
argumentacion profunda (Arena y Casique,
2018, pp.124-134).



Se aplico también un enfoque cualitativo de
tipo fenomenoldgico hermenéutico, puesto
que permite fundamentar de manera mas
completa las experiencias vividas desde la
perspectiva de los cuidadores familiares de
nifios con TEA, en relacion al
confinamiento; de esta manera, se logra
analizar aquellos datos no cuantificables con
el fin de evidenciar la naturaleza del
contexto, en este caso conocer la situacion
de los cuidadores familiares en distintas
dimensiones, reconociendo a este como un
fendmeno subjetivo. El enfoque cualitativo,
como base interpretativa de la realidad,
permite comprender los significados y
acciones de las acciones, emociones,
pensamientos y vidas de las personas
(Salgado, 2007).

Por su parte, término disefio en el marco de
una investigacion cualitativa, se refiere al
abordaje general que se utiliza en el proceso
de investigacion, es mas flexible y abierto, y
el curso de las acciones se rige por el campo
(los participantes y la evolucion de los
acontecimientos); de este modo, el disefio se
va ajustando a las condiciones del escenario
o ambiente (Salgado, 2007, pp. 71-78).

En este caso, el disefio fue fenomenoldgico
ya que busca explorar, describir y
comprender las experiencias de las personas
ante un hecho concreto, y descubrir los
elementos comunes de tales vivencias
(Hernandez et al., 2014, pp. 1-736). Esto
resulté fundamental para la interpretacion,
pues se utilizo discurso de las personas que
directamente lo vivenciaron, pues la
fenomenologia se enfoca en regresar a los
significados vividos antes de ser
conceptualizados o teorizados, descarta

teorias, opiniones, creencias, y suposiciones
que se tengan sobre determinada
experiencia vivida, se interesa por hacer una
descripcion detallada de ella y mostrar sus
significados (Castillo, 2020).

En cuanto a los informantes clave, Robledos
(2015) lo define como “aquellas personas
que por sus vivencias, capacidad de
empatizar y relaciones que tienen en el
campo pueden apadrinar al investigador,
convirtiéndose en una fuente importante de
informacidn, a la vez que le va abriendo el
acceso a otras personas y a nuevos
escenarios” (pp.1-4). En ese sentido, se hizo
un acercamiento intencional o de
conveniencia a sujetos que debian cumplir
con los siguientes ciertos criterios:

+ Personas que sean madre, padres,
cuidadores de nifios 0 nifias con trastorno
del espectro autista.

» Qué pertenezcan a la ciudad de Quito.

+ Disponibilidad para participar en el
estudio, compartir  experiencias Yy
predisposicion para ayudar a describirlas.

+ Que hayan consentido su participacion en
la investigacion.

Para esta seleccion se excluyeron a personas
que no cumplian con estos criterios, es decir:

+ Personas que sean madres, padres,
cuidadores de niflos y niflas con
discapacidades intelectuales que no sea
especificamente TEA.

+ Que no pertenezcan a la ciudad de Quito

+ Negarse a formar parte de esta
investigacion.



Con estas consideraciones, se seleccionaron
ocho informantes claves que participaron
del proceso de la investigacion.

El procesamiento y analisis se realizo en
base a los objetivos, mediante un
manuscrito donde se trascribieron las
entrevistas de los ocho informantes clave.
En este aspecto, segun Urra et al. (2013) el
analisis del discurso es la relacion entre texto
y contexto, en el que el analista esta
“interesado en averiguar los efectos
constructivos del discurso a través del
estudio sistematico y estructurado de los
textos, y explorara como fueron creados
inicialmente las ideas y objetos producidos
socialmente (en textos) que habitan el
mundo (la realidad), y como ellos son
mantenidos y apoyados en un lugar en el
tiempo (el contexto)” (pp. 50-57).

Para la recoleccion de datos se aplicaron
entrevistas semiestructuradas, en este tipo
de preguntas se acota la informacion que
resulta de ciertos aspectos relacionados con
el objetivo de estudio, a fin de obtener datos
mas profundos en temas especificos.
Ademas, este tipo de preguntas son de gran
ayuda para evitar que el entrevistado
entregue mas informacion de la necesaria
(Troncoso y Amaya, 2016).

La entrevista semiestructurada desperto
mayor interés, ya que la expectativa del uso
del instrumento es que los cuidadores de los
nifios con TEA expresen sus puntos de
vista, experiencias y vivencias sobre las
estrategias de afrontamiento en el
confinamiento, como se ha mencionado de
manera relativamente abierta.

Para el uso este instrumento se genero un
formato de guion de preguntas
semiestructuradas con sus respectivos ejes
tedricos a tratar, mismas que fueron
revisadas y aprobadas por tres expertos en el
tema: dos psicélogos clinicos y una
psicoterapeuta, para mayor validez y
fiabilidad al momento de realizar las
entrevistas.

Para el abordaje se plantearon los siguientes
ejes para establecer la entrevista:

1. Estrategias de afrontamiento;

2. Autogestion de Recursos;

3. Apoyo Psicologico;

4. Sobrecarga en cuidadores;

5. Sintomas psicoldgicos; y,

6. Sintomas Fisicos.

Los encuentros con los informantes clave
fueron realizados en el segundo trimestre del
2021, en la provincia de Pichincha, cuidad
de Quito, mediante ZOOM, para
precautelar las medidas de bioseguridad
establecidas a causa de la pandemia de
COVID-19.

Estds  fueron efectuadas previo
consentimiento de cada informante clave,
también conocido como consentimiento
libre y esclarecido, consentimiento bajo
informacion o consentimiento educado. “El
Cl permite garantizar la autonomia, la
autodeterminacion y el respeto a los
individuos involucrados en el proceso de
investigacion cientifica” (Cafiete et al., 2012,
pp.121-127).

Para efectuar la entrevista se necesitd
registrar “lo que se dice” y “lo que ocurre”,
para que una vez procesado pueda ser



analizado. Ademas, siempre que exista la
autorizacion ~ del  entrevistado  es
recomendable grabar la conversacion para
tener un registro del dialogo entrevista (Seid,
2016). En este caso, cada entrevista quedd
registrada en video.

Una vez obtenidos los datos de las ocho
entrevistas, se prosiguio a la trascripcion de
la informacién a un manuscrito, para el
posterior proceso de categorizacion; en este
se clasificd conceptualmente las unidades
que son cubiertas por un mismo tépico.
“Las categorias soportan un significado o
tipo de significado y pueden referirse a
situaciones,  contextos,  actividades,
acontecimientos, relaciones entre personas,
comportamientos, opiniones, sentimientos,
perspectivas sobre un problema, métodos,
estrategias, procesos, etc.” (Osses et al.,
2006, pp. 119-133).

Para ello, se aplicaron las normas éticas del
trabajo con seres humanos, entre ellas el
garantizar el principio de beneficencia no
maleficencia, es decir la investigacion no
implica un dafio o perjuicio a los
participantes; asi también la
confidencialidad, es decir se considero el
cambi6 del nombre verdadero de la persona
por un pseudénimo, con el fin de
precautelar la intimidad del informante clave
para que participe en la investigacion de
manera libre y voluntaria.

En este aspecto, los principios éticos que se
deben considerar dentro de una
investigacion con personas son: el respeto,
el beneficio y la justicia, para lo cual se debe
implementar el consentimiento informado
de los participantes, los riesgos y beneficios,

la validez, el manejo de los datos, la
comunicacion verbal y no verbal, entre
otras. “El saber realizar investigaciones de
forma ética conduce a la habilidad para
obtener resultados validos, la cooperacion
de los participantes y el apoyo social
necesario para sustentar la ciencia”
(Richaud, 2007, pp.5-18).

En el informe de Belmont, “la expresion de
principios éticos bésicos se refiere a aquellos
criterios generales que sirven de base para
justificar muchos de los preceptos éticos y
valoraciones particulares de las acciones
humanas. Entre los principios que se
aceptan de manera general en nuestra
tradicion cultural, tres de ellos son
particularmente relevantes para la ética de la
experimentacion con seres humanos: los
principios de respeto a las personas, de
beneficencia y de justicia” (Torre, 1979,
pp.1-12).

3. RESULTADOS

El contenido se organizé en funcion de los
principales resultados. A partir del analisis
del discurso emergieron las siguientes
categorias que fueron agrupadas en base a
los objetivos del estudio:

1. Estrategias de afrontamiento: parten las
subcategorias centradas en el problema y
centrada en la emocion;

2. Experiencias vividas en torno al
confinamiento: parten las subcategorias
sobrecarga, sintomas fisicos y sintomas
psicoldgico;

3. Estrategias de Autogestion, parten las
subcategorias afrontamiento activo y apoyo
social emocional.



En ese sentido, en la Tabla 1 se detallan las
estrategias de afrontamiento.

Tahlal

Estrategias de afrontamiento

Clasificacion
estandar
Afrontamiento Activo

Tipos de
Afrontamiento

Resolucidn del

problema
Regulacion Blsqueda de apoyo
emocional emocional

Nota: Elaboracion Propia.

Inicialmente, se analizaron las estrategias de
afrontamiento con la finalidad de conocer
como éstas fueron aplicadas por el cuidador
dentro del contexto de la pandemia. En este
aspecto, como se menciono previamente,
Lazarus y Folkman (1984) dividen estas
estrategias en dos grupos: el primero
centrado en el problema y el segundo
centrado en las emociones.

La resolucién de problemas, a partir del
afrontamiento activo, fue la estrategia
principal que los cuidadores usaron para
sobrellevar esta situacion y el entorno de la
pandemia. Para ello utilizaron nuevos
recursos con el fin manejar lo mejor posible
larelacion del nifio con TEA'y del entorno
limitado dentro de casa. Es asi que se
evidenciaron frases como: “Afrontdbamos el
confinamiento en casa, como ser su
profesora aqui en la casa y de hecho el
aprendido bastante” (Participante Nro. 2).

En cuanto el ambito emocional, los
cuidadores buscaron apoyo para conocer
estrategias que les permita apaciguar los
estados vivenciales del nifio y sus conductas
desajustadas; asi mismo, apoyo moral y de
comprension con el fin de compartir y
expresar sus emociones en el momento y
lugar adecuados, controlando la expresion
corporal, las emociones resultantes y
encontrar nuevas técnicas de solucion. Esto
se evidencid en frases como: "Hemos
encontrado grupos que hacen reuniones
virtuales dos veces por semana, con una
especialista y con experiencias de papas, lo
que ha sido un gran apoyo™ (Participante
Nro. 1).

Por otro lado, en la Tabla 2 se detalla la
segunda categoria analizada.

Tabla 2
Experiencias vividas en torno al

confinamiento

Vivencias Situaciones Estandar

Sobrecarga en Actividad Doméstica

cuidadores _ .
Cuidado de los hijos
Teletrabajo

Sintomas Sintomas de ansiedad

Psicoldgicos en ) ,

cuidadores Sintomas depresion

Estrés Parental

Sintomas fisicos en Dolor de cabeza

cuidadores .,
Tension Muscular

Nota: Elaboracion Propia



El siguiente objetivo analizado fue
identificar las vivencias de los cuidadores de
nifios con TEA. En este aspecto se
evidencid la existencia de sobrecarga en los
cuidadores, producto de la saturacion u
ocupacion total en actividades domésticas,
teletrabajo y el cuidado de los hijos; cabe
mencionar que los informantes claves
fueron madres de nifios con TEA. Es asi que
se evidencian frases como: “Para mi fue mas
dificil manejar a Elidn en la pandemia,
lastimosamente si me absorbe mucho, igual
trabajaba y me dedicaba al hogar”
(Participante Nro. 6).

En las subcategorias de malestares
psicoldgicos se pudo evidenciar que hubo
mucha prevalencia en los cuidadores,

referente a sintomas de depresion como
[lanto y tristeza; sintomas de ansiedad como
miedo al contagio, preocupacion y estreés,
Esto, vinculado a la situacion de la
pandemia, el incremento de los contagios, el
encierro y la situacion que estaban
atravesando junto sus hijos, los convirtié en
un grupo vulnerable debido a la
acumulacion de factores estresores y de la
efectividad de las estrategias adecuadas para
lograr adaptarse a la situacion, en conjunto
con la disponibilidad de recursos y el apoyo
social. “Sentia ansiedad, preocupacion y
también estrés porque queria que todo pase
rapido, pensaba en que necesitaba sacar a mi
hijo a que se distraiga e incluso a ratos
también lloraba porque me dolia mucho

verlo asi” (Participante Nro. 1).

En cuanto a los malestares fisicos, se
evidencio la prevalencia referente a sintomas
de dolores de cabeza y tensién muscular,

10

debido a la alta demanda de cuidados que
requieren los nifios con TEA. Esto implica
gran cantidad de horas que se deben emplear
para el cuidado, asi como el grado de
dificultad y esfuerzo que esto requiere. “Me
sentia con mucho dolor de cabeza y malestar
en el cuello porque no podia ayudar a mi
hijo; eso me estresaba bastante y me
provocaba malestar” (Participante Nro. 3).

Finalmente, en la Tabla 3 se detallan los
resultados de las estrategias de autogestion.

Tabla 3
Estrategias de autogestion

Situaciones
Estandar

Tipos de
Afrontamiento

Afrontamiento Activo Nuevas Rutinas
Actividades LUdicas

Pictogramas

Apoyo social emocional  Redes de Apoyo

Nota: Elaboracion Propia

En relacion con el objetivo de describir las
principales estrategias de afrontamiento que
usaron los cuidadores de nifios con TEA en
el confinamiento, se identific la categoria
de estrategias de autogestion, la cual se
clasifico en dos grupos: centrados en el
problema y centrados en las emociones
(Lazarus y Folkman, 1984).

Con relacion al problema, se visualizo la
subcategoria de afrontamiento activo, que se
basé en la creacion de nuevas rutinas en un
entorno de los mas predictivo posible para



estructurar el tiempo libre y ajustar las
actividades al contexto de confinamiento
con el fin de distraer y manejar la energia
cumulada de ambas partes, asi por ejemplo
existen frases como: “Hemos tratado de
diversificar un poco sus actividades”
(Participante Nro. 8).

En cuanto a recursos, actividades ludicas y
planificacion de acciones variadas para
afrontar el encierro, se implementaron
gjercicios fisicos, juegos al aire libre o juegos
de destreza mental, y recursos de medios
audiovisuales y tecnoldgicos, pictogramas
para mayor explicacion y entendimiento
sobre la situacion de la pandemia; en el
conjunto de todas estas actividades se
buscaba identificar emociones que les
ayuden a auto regularse emocionalmente.
Asi por ejemplo, se utilizaban “pictogramas
para indicarle la hora de comer, hora de
jugar afuera, adentro y con la tablet, temas
relacionados a las emociones, y sobre
bioseguridad” (Participante Nro. 7).

En este ambito surgid la subcategoria de
apoyo social emocional. Se evidencid asi que
los cuidadores se sustentaban en redes de
apoyo que generaron en conjunto con otros
padres en situaciones similares 'y
especialistas, como la Asociacion de Padres
y Amigos Defensores del Autismo
(APADA), con el fin de intercambiar
conocimientos entre todos.

4, CONCLUSIONES Y DISCUSION

A nivel sociodemografico, las participantes
son de genero femenino debido a que las
madres son quienes se encargan del cuidado
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y de cubrir las necesidades de sus hijos y de
la familia en general (Albarracin et al., 2014).
En ese sentido, las cuidadoras utilizaron
estrategias de solucion de problemas, pues
como madres siempre estdn mas activas en
buscar acciones enfocadas a resultados. Es
asi que buscaron nuevos recursos para
contrarrestar el malestar efectuado por el
confinamiento, ademas del manejo de la
relacion del nifio con TEA y del entorno
limitado a nuevas rutinas.

Lo anterior se contrasta con el estudio sobre
las estrategias de afrontamiento y
caracteristicas sociodemograficas en padres
de hijos con Trastornos del Espectro
Autista, en cuyos resultados se observo que
los padres tenian puntuaciones altas para las
estrategias de religion, solucion de
problemas y busqueda de apoyo social
(Albarracin et al., 2014).

Por otro lado, las cuidadoras estan
dispuestas a recibir apoyo emocional para
tolerar o enfrentar la situacion de su hijo con
TEA, lo cual es razonable ya que esto les
permite controlar los niveles de estrés y
prevenir consecuencias somaticas negativas.
Es asi que la red de apoyo les permitid
encontrar nuevas técnicas de solucion
mediante un aprendizaje social, experiencia
a nivel emocional y lograr asi mayor
resiliencia.

Sin duda, el confinamiento generd un gran
cambio en la vida de las familias,
principalmente en los cuidadores y en los
nifios con TEA, ya que su principal
preocupacion era lograr mantener la rutina
establecida lo mayor posible, organizar



tareas y generar experiencias de aprendizaje
con sus hijos, con el fin de contrarrestar de
alguna forma el impacto negativo del
confinamiento.

En este ambito, Armorim et al. (2020)
resalta el estudio que se llevo a cabo para
conocer como los nifios con TEA y sus
padres vivieron el aislamiento social en sus
hogares durante el cierre escolar por la
pandemia de COVID-19. Asi, se detectd
que durante el confinamiento los padres de
alcanzaron niveles altos de estrés y ansiedad
y disminuyeron la capacidad de adaptacion
de ellos con hijos, en comparacién con los
padres de nifios sin  trastornos
neuroconductuales. Similar situacion se
vivencid en esta presente investigacion, pues
las madres se enfrentaron a conflictos en la
capacidad de adaptacion, la modificacion de
rutinas y los sintomas generados por el
encierro.

Otro factor que marco la realidad de esta
poblacién fue la sobrecarga de trabajo y
responsabilidades domésticas que tuvieron
las cuidadoras, quienes ademas debian
asumir el cuidado de sus hijos y todo lo que
esto conlleva, lo que trae como
consecuencia efectos fisicos y psicolégicos.
A ello, se suma la limitada orientacion
psicoldgica que recibieron durante el
confinamiento, lo que motivd a un
desbordamiento emocional, aumento de
estres, depresion y ansiedad.

Al tratar con un nifio con TEA, se puede
acudir a estrategias y recursos como el juego,
pictogramas, disefio de un esquema
rutinario diferente en su dia a dia, pero lo
mas estable posible para que no irrumpa por
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completo su flexibilidad mental, y le permita
adaptarse y asimilar lentamente (Carmenate
y Rodriguez, 2020). Es asi que las estrategias
de afrontamiento fueron destinadas a las
actividades ludicas como ejercicios fisicos,
juegos al aire libre, juegos de destreza
mental, recursos de lectura y aprendizaje,
uso de medios audiovisuales y tecnoldgicos,
pictogramas para un mayor entendimiento
de la situacion y un mejor manejo de
bioseguridad.

En conclusion, a partir de las entrevistas
semiestructuradas  aplicadas a los
informantes  clave, quienes fueron
Gnicamente mujeres, se refleja que las
estrategias de afrontamiento centradas en el
problema fueron la primera medida
implementada, seguida de medidas
enfocadas en la emocion. Esta logica surge
ya que en primera instancia se debia
contrarrestar las dificultades que surgieron
producto del confinamiento por la
pandemia de COVID-19, y satisfacer asi las
necesidades y controlar las conductas
desajustadas de sus hijos debido a la
interrupcién de la rutina. A la par, lograr
recursos para gestionar las emociones y
sobrellevar el tiempo de encierro y los
conflictos de adaptacion que genera el
mismo; todo esto con una limitada ayuda
psicoldgica.

Asi, se concluye que es fundamental contar
con estrategias de afrontamiento, recursos y
herramientas para manejar el confinamiento
en nifios con TEA, asi como en sus
cuidadores y familia en general, de tal
manera que se logre una mejor relacion
entre padre, cuidador e hijo, logrando un
equilibrio y control emocional. La



comprension de esta realidad gracias a las
entrevistas realizadas, permite identificar la
necesidad de tomar acciones para lograr una
atencion interdisciplinaria que tanto
necesitan los cuidadores, ya que de ellos
depende el bienestar de sus hijos 'y del de
ellos mismos. Por ello, es fundamental la
ayuda vy orientacion psicoldgica para
promover un bienestar general.

Asi mismo, se aspira que este estudio aporte
al ambito de la psicologia clinica para
desarrollar  estrategias 'y  proponer
alternativas que puedan mejorar la
estabilidad emocional de este grupo social.
Todos los profesionales de la salud mental
deben estar preparados para la atencién de
los trastornos en los cuidadores durante y
después de este periodo.

En relacion a las limitaciones del estudio, fue
precisamente la falta de investigaciones
enfocadas en los cuidadores de personas
con TEA dentro del contexto de la
pandemia, pues ciertamente se evidenciaron
diversas publicaciones, pero estas se
centraban especificamente en el nifio. Por lo
tanto, no existe una aproximacion cualitativa
mas profunda que permita un mayor
entendimiento de esta realidad que
enfrentan los cuidadores.
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6. ANEXOS

ANEXO 1. CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del Proyecto: Afrontamiento del Cuidador del nifio Autista en Confinamiento

Investigador/a Responsable: Adriana Vanessa Calahorrano Baque

Quito, de mayo de 2021

En el marco de la investigacion titulada “Afrontamiento del Cuidador del nifio Autista en
Confinamiento”, se ha invitado a cuidadores de nifios con Trastorno Espectro Autista (TEA) en
edades comprendidas de 4 a 12 afios, a participar de una investigacion que tiene por objetivo
principal analizar las estrategias de afrontamiento del cuidador familiar del nifio autista por el
confinamiento social durante la pandemia, a partir de su propia experiencia vivencial.

La participacion de las personas en la investigacion implica responder a una entrevista
semiestructurada individual, en la cual se profundizara en distintos aspectos de su experiencia,
como son malestares psicoldgicos y fisicos, cuales fueron sus estrategias de afrontamiento y
como vivencio el confinamiento por la pandemia. Estas entrevistas se realizaran de manera
virtual, por medio de la herramienta zoom. Cada una de ellas tendra una duracion aproximada
de 30 a 40 minutos. Estas entrevistas, previa aprobacion de cada participante, seran registradas
en una grabacion para luego ser transcritas con fines analiticos. Sélo tendran acceso a las
grabaciones y transcripciones los miembros del equipo de investigacion que son la estudiante
tesista y su tutora institucional.

Con estos elementos tomados en cuenta es que se solicita su consentimiento de participacion,
asi como también se le asegura que la informacién que surja de ella serd absolutamente
confidencial y solo utilizada con fines académicos por el equipo de investigacion del proyecto.
Del mismo modo, es conveniente indicar que, durante el periodo de participacion y ejecucion
del proyecto de investigacion, se le solicitara aprobacion de los analisis y conclusiones como una
condicion previa a cualquier tipo de publicacion que se realice, siempre omitiendo cualquier dato
personal.

Si esta de acuerdo con las siguientes condiciones, favor firme el presente documento:
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1. La participacion en este estudio es absolutamente libre y voluntaria. Conviene indicar ademas
que no presenta riesgo alguno para su integridad fisica y psicoldgica y que no conlleva costos
economicos para los/as participantes. Asimismo, se plantea como beneficio la entrega de un
informe detallado con los resultados y conclusiones de la investigacion y sugerencias para
una mayor satisfaccion y bienestar.

2. Existe plena libertad para negarse a participar en este estudio y a retirarse en cualquier
momento de la investigacion sin que ello implique ningln tipo de recriminacion y/o sancion.

3. Todos los instrumentos de recoleccion de datos que sean solicitados para proveer
informacion relacionada con este estudio seran sin cargo de ningln tipo para su persona.

4. Cualquier pregunta que quiera realizar en relacion con la participacion en este estudio,
deberéa ser contestada por Adriana Vanessa Calahorrano Baque tesista responsable del
proyecto, al teléfono 0983815607, o al mail calahorranoadriana@indoamerica.edu.ec
.También puede contactarse con el/la tutor/a de esta tesis, Edison Fernando Reinoso
Mena, docente-investigador/a de la Universidad Tecnologica Indoamérica, cuyos datos de
contacto son 0996546885 y edisonreinoso@uti.edu.ec

5. El equipo de investigacion se compromete a almacenar y resguardar la informacion recopilada
en el curso del estudio a fin de cautelar y garantizar su confidencialidad.

6. Este consentimiento se firma voluntariamente sin que haya sido forzado/a u obligado/a. Se
firmaran dos copias, de las cuales el/la participante debe conservar una.

Desde ya le agradecemos su participacion,

Adriana Vanessa Calahorrano Baque.
Investigador Responsable Nombre y Firma de Participante
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ANEXO 2. FORMATO DE GUION

Ejes Tedricos /
objetivos

Preguntas (3 preguntas por eje, deben ser preguntas abiertas)

Confinamiento

- ¢Evidencio conductas negativas en el nifio con TEA durante el
confinamiento, dificiles de controlar? Por ejemplo, aumento de
la irritabilidad, de miedos, dificultades en la alimentacion vy el
suefio. Comente por favor, sobre esa experiencia.

Cual de esas cree que fue la que mas denoto

- ¢Sufrio usted y el nifio con TEA, dificultades de adaptacion por
el confinamiento? Coménteme por favor, sobre esa
experiencia.

Quiza le costo acoplarse al encierro, le dificulto sus relaciones
sociales

Malestares fisicos

- ¢Hasufrido usted malestares fisicos y como los ha vivenciado?
Dolor de cabeza, migrafias, tension muscular y como puede
categorizar esos malestares altos bajos

- ¢Qué malestares fisicos ha presentado y como ha vivenciado
dicho malestar?

Malestar psicologico

- ¢Ha sufrido usted malestares psicolégicos y como los ha
vivenciado?

- Llanto facil, preocupacion anticipada, miedo, ansiedad,
insomnio

- ¢Qué malestares psicoldgicos ha presentado en confinamiento
y como ha vivenciado dicho malestar?

Cuidado

- ¢Qué ha significado para usted cuidar a un nifio con TEA en
confinamiento?

Estrategias de
Afrontamiento

- ¢Tuvo ayuda de profesionales de la salud en confinamiento que
atienda las necesidades del nifio con TEA?

- ¢Le resulto dificil afrontar el confinamiento sin ayuda de
profesionales de la salud mental que atiendan las necesidades
del nifio con TEA? Coménteme por favor, sobre esa
experiencia.

- ¢Quétipo de medidas considera usted mas utiles para reducir
los malestares psicoldgicos del confinamiento en los nifios con
TEA? Coménteme por favor, sobre las mismas.
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