anales de psicologia
2008, vol. 24, n° 1 (junio), 100-105

© Copyright 2008: Servicio de Publicaciones de la Universidad de Murcia. Murcia (Espafia)

ISSN edicion impresa: 0212-9728. ISSN edicion web (www.um.es/analesps): 1695-2294

Factores asociados al estrés del cuidador primario de nifios con autismo:
Sobrecarga, psicopatologia y estado de salud
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Hospital Regional Universitario Carlos Haya y Facultad de Psicologia. Mdlaga

Resumen: El objetivo de este estudio es evaluar los niveles de sobrecarga,
asi como el estado de salud mental y fisica en los cuidadores de nifios
diagnosticados de autismo. También se analizaran la relacion existente
entre dichas variables. Han patticipado un total de 40 cuidadores, casi en
su totalidad cuidadoras, obteniéndose medidas de factores sociodemogra-
ficos, sobtecarga (adaptacién espafola de la escala de sobrecarga de Zarit),
psicopatologia (SCL-90) y estado de salud (SF-30).

Los resultados indican una elevada sobrecarga en los cuidadores, asi
como una peor salud mental y fisica respecto de la poblacion general. Se
encuentran cotrelaciones positivas y significativas entre los niveles de
sobrecarga y las dimensiones psicopatoldgicas y de salud evaluadas. Dichos
resultados son consistentes con estudios previos en este campo. Se apoya
la idea de la necesidad de programas de atencién y apoyo pata los cuidado-
res de nifios con enfermedades crénicas.

Palabras clave: Cambio de estereotipos; tipos de medidas; tipicalidad;
variabilidad; motivacién.

Title: Stress related factors in caregivers of children with autism: Over-
load, psychopathology and health.

Abstract: The objective of this study was to evaluate if caregivers were
overloaded when their children were diagnosed with autism disorder, how
it may influence their mental and physical health. 40 caregivers have been
participating in this study, mainly mothers. The parameters studied include
sociodemographic factors, caregivers burden overload (Zarit Scale,
adapted to the Spanish language), Psychopathology (SCL-90) and health
status (SF-60).

The results indicate that caregivers were ovetloaded, and in a worse
state of mental and physical health compared to the general population. A
strong positive correlation was observed between overwhelmed carers and
the evaluated health and pathopsicological parameters. These results are in
accordance with previous findings that were published by other groups,
supporting the idea that specific health programs are needed for caregivers
of children with chronic diseases.

Key words: Children’s caregivers; autism; overload; psychopathology;
health.

Introduccion

El objetivo del presente estudio es determinar los niveles de
sobrecarga experimentados por los cuidadores primarios de
nifios diagnosticados de Autismo, ademas de conocer el
estado de salud fisico y psicolégico, asf como su relacién con
la sobrecarga experimentada.

Describir y entender el sufrimiento de las familias con
niflos con severa discapacidad debe ser de gran interés para
los profesionales dedicados a la salud mental. Este es el co-
mienzo para poder realizar y garantizar programas terapéuti-
cos eficaces y de apoyo para las familias afectadas, siendo
siempre el objetivo principal mejorar su calidad de vida.

El sistema informal familiar es el principal proveedor de
atencion a la salud en nuestro medio. Un amplio y riguroso
estudio llevado a cabo en Espafa revela que el sistema sani-
tario espafiol dispensa el 12% del tiempo total dedicado al
cuidado de la salud frente al otro 88% realizado en el ambito
doméstico (Duran, 1991). Esta actividad, privada y no re-
munerada, es realizada fundamentalmente por mujeres casa-
das, de mediana edad y en el ambito doméstico, suponiendo
dicha labor serias repercusiones para la salud fisica y mental.

Siguiendo a Zarit, Reever y Bach-Peterson (1980), se
entiende el término sobrecarga como el impacto que los
cuidados tienen sobre la cuidadora principal, es decir, el gra-
do en el que la persona encargada de cuidar percibe que las
diferentes esferas de su vida (vida social, tiempo libre, salud,
privacidad) se han visto afectadas por dicha labor.

* Direccién para correspondencia [Cotrespondence address]: Marga-
rita Ortiz-Tallo. Facultad de Psicologfa. Universidad de Malaga. Campus
de Teatinos. 29071 Mélaga (Espafia). E-mail: mortiztallo@uma.es

El rol de cuidador supone importantes repercusiones
pata la salud fisica y mental de la persona encargada de cui-
dar, hablindose en la actualidad de “siudrome del cuidador”
para referirse a dichas consecuencias negativas. Un estudio
de metaanalisis realizado sobre 84 estudios diferentes en los
que se comparaba a cuidadores y no cuidadores en diferen-
tes variables relacionadas con la salud fisica y psicolégica
demuestra como los cuidadores estin mas estresados, de-
primidos y tienen peores niveles de bienestar subjetivo, salud
fisica y auto-eficacia que los no cuidadores (Pinquart y So-
rensen, 2003).

La mayoria de los estudios realizados sobre cuidadotes
informales se centran en el campo de la gerontologia, fun-
damentalmente en los cuidadotes de ancianos afectados de
enfermedades degenerativas tipo Alzheimer. Sin ser un cam-
po de menor importancia por sus enormes repercusiones
pata la salud, ha sido poco el esfuerzo invertido en la infan-
cia y el ambito de la discapacidad infantil.

Se ha demostrado que la provisién de cuidados diarios y
de larga duracién a nifios con severa discapacidad supone
una amenaza para el bienestar del cuidador. Diversas inves-
tigaciones demuestran que ser madre de nifios con retraso
en el desarrollo es un importante factor de riesgo para la
salud fisica y mental (Piven y Palmer, 1999; Ryde-Brant,
1990). Padres de nifios con discapacidad experimentan fre-
cuentemente fatiga, depresion, baja autoestima e insatisfac-
ci6on interpersonal (Bristol, 1984). La clase de discapacidad
que el nifio presenta, asi como la gravedad de los trastornos
de conducta presentes, afecta de manera diferente al estrés
familiar (Cuxart, 1995; Honig y Winger, 1997; Pozo, Sarria y
Méndez, 20006). De este modo, madres de nifios con autismo
experimentan mayores niveles de estrés que nifilos con otras
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enfermedades discapacitantes o nifios sanos (Bromley, Hare,
Davison y Emerson, 2004; Donovan, 1988).

El autismo y los trastornos incluidos en el espectro autis-
ta es uno de los mas complicados y serios trastornos del
desarrollo infantil. Las caracteristicas clinicas de los trastor-
nos del espectro autista suponen una constante fuente de
estrés en el cuidador y la familia. Los serios déficits en la
comunicacién y las relaciones sociales, las frecuentes con-
ductas disruptivas, los comportamientos autolesivos, asi
como las conductas repetitivas y estereotipadas, alteran defi-
nitivamente la vida familiar y social del cuidador, requiriendo
el nifio afectado intensos y continuos cuidados. Los compor-
tamientos resefiados como mas graves y, por tanto, mas
estresantes, son aquellos que comportan lesiones fisicas (au-
to y heteroagresividad), o la destruccién del entorno fisico.
Tales alteraciones provocan una grave desestructuraciéon de
la vida familiar y obliga a sus miembros a una constante re-
adaptacién (Rodrigue, Morgan y Geffken, 1990; Roeyers y
Mycke, 1995; Senel y Hakkok, 1996).

Pozo et al. (2000), encontraron en nuestro pais niveles de
estrés clinicamente significativos en las madres de nifios
diagnosticados de trastornos del espectro autista (a partir de
ahora TEA). Sharpley, Bitsika y Efremidis (1997) refieren
que los mayores factores estresantes que afectan a los cuida-
dores de nifios diagnosticados de TEA son tres: (1) la per-
manencia de la sintomatologfa en el nifio; (2) la falta de acep-
tacion del comportamiento autistico en la sociedad en gene-
ral y los miembros de la propia familia; y (3) los bajos niveles
de apoyo proporcionados por los servicios sanitarios y otros
servicios sociales.

Existe una considerable evidencia cientifica que sugiere
que madres y padres de niflos diagnosticados de TEA estin
en mayor riesgo de experimentar dificultades en el bienestar
psicoldgico que madres y padres de nifios con otras formas
de discapacidad (Donovan, 1988; Dumas, Wolf, Fisman y
Culligan, 1991; Sanders y Morgan, 1997; Wolf, Noh, Fisman
y Speechley, 1989). En un estudio se obtuvieron mayores
puntuaciones en depresion, ansiedad y sintomas somaticos
en madres de nifios con autismo frente a madres de nifios
con retraso mental y nifios sanos o sin discapacidad (Weiss,
2002). Varios autores han demostrado que madres de nifios
autistas sufren de mas depresion y ansiedad que nifios con
sindrome de Down (Belchic, 1996; Pisula, 2002; Shu, Lung y
Chang, 2000). También se han observado mayores niveles de
estrés en madres de nifios con autismo frente a madres de
nifios con otras enfermedades fisicas crénicas como la fibro-
sis quistica (Bouma y Schweitzer, 1990).

El vacio encontrado en Espafia en la literatura cientifica
relacionada con los cuidadores de nifios con discapacidad y
mas concretamente de nifios diagnosticados de Autismo,
justifica la realizacion del presente estudio.

Los objetivos han sido:

- Determinar los niveles de sobrecarga asf como el estado de
salud mental y fisica de los cuidadores primarios de nifios
diagnosticados de autismo.

- Determinar la relacién existente entre los niveles de sobre-
carga y el estado de salud mental y fisica de los cuidadores.

Hipotesis de trabajo

- H1: se encontraran elevados niveles de sobrecarga, asi
como mayores niveles de psicopatologia y peor estado de
salud fisica en los cuidadores primarios de nifios diagnosti-
cados de autismo respecto de la poblacién general.

- H2: se espera encontrar que los sujetos con mayores nive-
les de sobrecarga experimenten mayores problemas psico-
patolégicos y fisicos que aquellos con bajos niveles de so-
brecarga.

Método

Participantes

Los sujetos para el estudio fueron 40 cuidadores de ni-
flos diagnosticados de algin tipo de trastorno del espectro
autista por profesionales de salud mental en Mdlaga capital,
cumpliendo a posteriori los criterios diagnésticos de autismo
segun la entrevista semi-estructurada ADI-R.

38 de los 40 sujetos son mujeres frente a sélo dos hom-
bres. L.a edad media de la muestra se situa en 40.67, oscilan-
do entre 32 y 56 afios (DT 5.45). El 82.5% de los sujetos son
casados frente al 5% de solteras, el 2.5% de viudas y el 10%
de separadas y divorciadas. El 59% de la muestra es ama de
casa, siendo 41% restante trabajadoras empleadas por cuenta
ajena. El 42.5% cursaron estudios de Formacion Profesional
o bachillerato, el 27.5% llegaron a estudios universitarios,
repartiéndose el resto entre graduado escolar (17.5%) y estu-
dios primarios (12.5%). El 57.5% de las madres tenfan 2
hijos, siendo el 32.5% aquellas que sélo tenfan a su cuidado
el hijo afectado de autismo. El 7.5 restante tenfan 3 hijos.

En cuanto a las caracteristicas de los nifios diagnostica-
dos de autismo, el 85% correspondia al sexo masculino fren-
te al 15% de sexo femenino. La edad media se sitia en 9.55
(DT = 4.33).

Se excluyeron del estudio aquellos cuidadores que tenian
mas de un hijo afectado o que estuviesen al cuidado de algin
otro miembro familiar dependiente. También utilizamos
como criterio de exclusion el haber sufrido en el Gltimo afio
algin acontecimiento vital estresante importante en su vida,
concretamente: muerte de algin familiar, haber recibido el
diagnéstico de alguna enfermedad grave tanto él como algun
miembro de la familia y separacién o divorcio. Como ultimo
criterio de exclusion utilizamos aquellos cuidadores de nifios
afectados que no cumpliesen los criterios diagnésticos de la
entrevista ADI-R.

Procedimiento
El contacto inicial con las familias se realizé via teleféni-

ca proponiéndoles su participacion en el estudio y solicitan-
doles una entrevista. Una vez explicado el proceso cuando
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accedian a colaborar se realizaba la entrevista diagnodstica
ADI-R, la cual servia de filtro para la seleccién definitiva de
la muestra. Para lograr cierta homogenizaciéon del factor
estresor se utilizé como criterio de inclusioén aquellas familias
en las que las puntuaciones sobrepasaban el punto de corte
en las tres dreas evaluadas: comunicacion y lenguaje; interac-
ci6n social; conductas repetitivas y patrones estereotipados.

Posteriormente se aseguraba qué miembro de la familia
ejercia de cuidador primario, siendo el criterio aquella perso-
na que se encargaba de los cuidados del nifio/a la mayor
parte del tiempo. Cuando ambos padres trabajaban y com-
partian practicamente el mismo tiempo, se seleccionaba
aquella persona que, en computo total, habfa estado al cui-
dado del nifio mds tiempo desde su nacimiento. Una vez
detectada la figura de cuidador principal, el investigador ex-
plicaba detenidamente los cuestionarios del estudio, resol-
viéndose cualquier duda al respecto, y se les entregaba para
cumplimentatlos en casa. En cualquier caso, se les avisaba de
que ante cualquier duda era preferible que no contestasen,
resolviéndose en el momento de la entrega una semana des-
pués aproximadamente.

La seleccién de los participantes se realizé desde diferen-
tes centros y dispositivos atencionales de salud mental de
Malaga Capital: Unidad de salud mental infanto-juvenil del
Hospital Carlos Haya, Asociacién autismo Malaga y asocia-
cion Angel Riviere de Marbella.

Instrumentos

Entrevista Diagndstica de antismo Revisada ADI-R (Lord,
Rutter y Couteur, 1994): instrumento diagndstico destinado
a evaluar el autismo en nifios y adultos. La entrevista se cen-
tra primordialmente en las caracteristicas diagnodsticas claves
especificadas en el CIE-10 y el DSM-1V, principalmente en
aquellos aspectos que tienen que ver con retrasos en el desa-
rrollo y desvios en la interaccién social reciproca, lenguaje,
comunicacion, juego y en comportamientos e intereses res-
tringidos, repetitivos y estereotipados. La entrevista se com-
pone de 111 items repartidos en seis secciones.

Varios estudios indican una alta consistencia interna para
los diferentes dominios, situandose en un rango de 0.69 a
0.95, ademds de una clevada fiabilidad interjueces (0.62-
0.96). Estudios de validez han demostrado ser un instrumen-
to capaz de discriminar nifios jovenes autistas de otros con
retraso mental y dificultades con el lenguaje, siendo altos los
niveles de sensibilidad.

Cuestionario sociodemogrdfico: disefiado expresamente para
esta investigacién y con la finalidad de obtener datos socio-
demograficos tanto del nifio como del cuidador. Datos del
cuidador: edad, sexo, estado civil, n° de hijos, nivel de estu-
dios y situacién laboral. Datos sobre el nifio discapacitado:
edad, sexo y diagndsticos recibidos.

Escala de sobrecarga del cuidador (Zarit, Reever y Bach-
Peterson, 1980): utilizamos la adaptacién y validacién al cas-
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tellano de Martin, Salvadé, Nadal, Miji, Rico, Lanz y Taus-
sing (1996). Dicha escala es autoaplicada y evalia el nivel de
sobrecarga del cuidador a través de 22 items en una escala
tipo likert de 5 valores de frecuencia (1= nunca; 5= casi
siempre). Se evalia el grado en que los cuidadores perciben
como sus responsabilidades tienen efectos adversos sobre su
salud, vida personal y social, finanzas y bienestar emocional.
La puntuacion total tiene un rango que oscila entre 22 y 110,
habiendo sido propuesto diferentes puntos de corte: no
sobrecarga (22-406); sobrecarga leve (47-55); y sobrecarga
intensa (56-110).

Symtom  Check  List-90-Review (SCL-90-R) (Derogatis,
1977): utilizamos la adaptacion al catellano de J.L. Gonzalez
de Rivera, Derogatis, De las Cuevas, Gracia, Rodriguez,
Henry y Monterrey (1989). Este es un cuestionario multidi-
mensional autoadministrado cuya finalidad es realizar un
estudio psicopatologico del sujeto. Consta de 90 items, los
cuales explora 9 dimensiones o perfiles psicopatolégicos:
somatizacion, obsesién-compulsion, sensibilidad interperso-
nal, depresion, ansiedad, ira-hostilidad, ansiedad f6bica, idea-
cién paranoide y psicoticismo. La correccién del SCL-90
ofrece tres niveles de informacién: global, dimensional y
sintomas discretos, arrojando las puntuaciones centiles en
los diferentes niveles. En cuanto a la validez predictiva, el
GSI (Indice Sintomatico Global), ofrece una sensibilidad del
0.83 y una especificidad del 0.80. La validez concurrente,
valorada estudiando la relacién entre subescalas del SCL-90
y el Inventario de Problemas Interpersonales (IIP-C) y el
Cuestionario General de Salud (GHQ-12) es también alta.

SF-36 (Ware y Sherbourne, 1992): adaptacion espafiola
de Alonso, Prieto y Anto (1995). Dicho instrumento consta
de 36 items que exploran 8 dimensiones del estado de salud
del sujeto. Los items y las dimensiones del cuestionario pro-
porcionan unas puntuaciones que son directamente propor-
cionales al estado de salud; a mayor puntuacién, mejor esta-
do de salud. El rango de las puntuaciones para cada dimen-
si6n oscila de 0 a 100, aportandonos la puntuacion tipica con
baremacién espafiola, la cual permite la conversion a percen-
tiles segtn la tabla normal. Posee una elevada consistencia
interna (0.8 para todas las escalas, salvo para “funcién so-
cial” que es 0.76), siendo el rango 0.71-0.94. El coeficiente
de correlacién intraclase es de 0.85. La validez test-retest con
dos semanas de diferencia es de 0.8 para funcién fisica, vita-
lidad y percepcion general de salud y de 0.6 para funcién
social. Se ha mostrado sensible al cambio en varios estudios,
siendo los valores psicométricos de la adaptacién al castella-
no muy similares a los de la version original.
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Resultados

Niveles de sobrecarga, estado de salud mental y fi-
sica

En relacion a la primera hipotesis, se presenta en primer
lugar la distribucion de frecuencia de los niveles de sobre-

carga experimentada por los cuidadores segin categorias.

Tabla 1: Porcentaje de los niveles de sobrecarga en categorias.

Sobrecarga No Sobrecarga Sobrecarga intensa
sobrecarga leve
Sujetos 12.5% 15% 72.5%

Los valores de sobrecarga encontrados en los cuidadores
de nifios diagnosticados de autismo son bastante elevados.
El 72.5%, como se observa en la tablal, se sitda en el rango
de sobrecarga intensa (56-110). Con objeto de analizar si las
frecuencias se distribuyen o no de forma equitativa en las
tres categorfas, se ha calculado el estadistico Chi-cuadrado.
El resultado indica que existen diferencias estadisticamente
significativas en cuanto a la distribucién de frecuencias se-
gun las categorfas realizadas [y* (2)= 27.65; p< .01]

En relacién con la salud mental y fisica de los cuidado-
res, las puntuaciones obtenidas en percentiles han sido divi-
didas en cuartiles para analizar su distribucién. De esta for-
ma, se han formado cuatro grupos: bajo (<25), medio-bajo
(26-50), medio alto (51-75) y alto (>75). Presentamos la dis-
tribucion de frecuencias en cada una de las diferentes di-
mensiones del SCL-90 y SF-36

Tabla 2: Distribucion de frecuencias de las puntuaciones categorizadas en
cuartiles en cada una de las dimensiones psicopatoldgicas, globales y sinto-
maticas del SCL-90.

Dimensiones <25 26-50 51-75 >75
Sintomaticas Bajo  Medio-bajo  Medio-alto  Alto
Indice sintomatico general  22.5 20 47.5 10
Total sintomas positivos 7.5 30 37.5 25
Somatizacién 12.5 30 45 12.5
obsesién-compulsion 17.5 32.5 42.5 7.5
sensibilidad Interpersonal ~ 32.5 15 40 12.5
depresion 17.5 30 40 12.5
ansiedad 12.5 35 42.5 10
hostilidad 15 30 50 5
ansiedad fébica 25 35 32.5 7.5
paranoidismo 20 32.5 32.5 15
psicoticismo 20 27 45 7.5

Tabla 3: Distribucién de frecuencias de las puntuaciones categorizadas en
cuartiles en cada una de las dimensiones de salud del SF-36.

Dimensiones salud 0-25 26-50 SL75 - 76-99
Bajo  Medio-bajo Medio-alto  Alto
Funcién fisica 12.5 32.5 55 0
Rol fisico 30 10 60 0
Dolor corporal 57.5 37.5 5 0
Salud general 42.5 27.5 15 15
Vitalidad 65 22.5 10 2.5
Funcién social 65 20 15 0
Rol emocional 47.5 0 52.5 0
Salud mental 65 17.5 15 2.5
Compon. Salud fisica 20 30 40 10
Compon. Salud mental 65 15 17.5 2.5

Referente a la salud mental de los cuidadores, el indice
sintomatico general (GSI), es una medida global de de la
intensidad del sufrimiento psiquico y psicosomatico global,
siendo por tanto un indice de gravedad o severidad. Como
se puede observar, el porcentaje mas elevado de los cuidado-
res se encuentra entre el percentil 51 y 99, lo cual nos esta
indicando que en el 57.5% el sufrimiento de los cuidadores
esta por encima de la media de la poblacién general. En
cuanto a la otra dimensién global, total de sintomas positi-
vos (PST), midiendo en este caso la amplitud y diversidad de
psicopatologia o total de sintomas presentes, la puntuacion
obtenida nos indica que el 62.5% de los cuidadores se en-
cuentran de nuevo entre el percentil 51 y 99, siendo por
tanto mayor la diversidad y pluralidad de sintomas en nues-
tra poblacién de estudio. En las dimensiones sintomaticas,
todas excepto ansiedad fébica, paranoidismo y obsesion-
compulsion, superan el 50% de los sujetos aquellos que se
encuentran por encima de la media de la poblaciéon general
(51-99), destacando las dimensiones somatizaciéon (57.5%) y
hostilidad (55%).

Atendiendo a la salud fisica de los cuidadores, en donde
mayores puntuaciones indicarfan un mejor estado de salud
en los cuidadores, observamos como los porcentajes mas
elevados de situan por debajo del percentil 50 (rango 0-50),
exceptuando las dimensiones funcién fisica, rol fisico y rol
emocional. Dichos resultados son indicativos de una peor
salud en los cuidadores, encontrandose mayores porcentajes
por encima del percentil 50 en dolor corporal (95%), vitali-
dad (87.5%), funcién social (85%) y salud mental (82.5%).
Ateniéndonos a los dos factores generales del instrumento,
componente de salud fisica y componente de salud mental,
siendo ambos la media ponderada de los factores de la escala
correspondientes a la salud fisica y mental, observamos clara
evidencia de un mayor deterioro en la salud mental de los
cuidadores respecto de salud fisica (80% vs. 50%).
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Niveles de sobrecarga relacionados con problemas
psicopatolégicos y fisicos

Para analizar los datos relacionados con la segunda hipé-
tesis se calcularon los coeficientes de correlacion de Pearson
de la sobrecarga con todos los factores tanto del SCL-90
como del SF-36, todos en puntuaciones directas.

En General las correlaciones con las dimensiones psico-
patolégicas son todas positivas, significativas y superiores a
.30, exceptuando “ansiedad fébica”. Las correlaciones indi-
can que las personas con mayor sobrecarga tienden a presen-
tar mayores problemas psicopatoldgicos que aquellas con
una menor sobrecarga. Las correlaciones mds altas son ob-
tenidas con “depresion”, “hostilidad” y “psicoticismo”.

Tabla 4: Cotrelaciones de Pearson entre las puntuaciones directas de sobtecatga y los indices globales y dimensiones Sintomaticas del SCL-90 y dimensiones

de salud del SF-36.

SCL- GSI PST somat Obs- Sens. Depres  Ansie hostil fob Paran psicot
90 comp Inter.
r 55%k 51k 40K A43%K 35k 62Kk 43%K 59%K .08 458K 56k
Funcion . Dolor Salud . Funcion  Rol emo- Salud Comp  Comp
SE-36 fisica Rol fisico corporal  general Vitalidad social cion mental Sm sf
R -.30% -.34% -40%x -.59%% - 54k - 49k -33% - 72k -.56%* -.30%

** La correlacion es significativa al nivel .01 (bilateral).
* La correlacion es significante al nivel .05 (bilateral).

Respecto a las correlaciones con la salud fisica y mental
de los datos aportados por el SF-63, son todas negativas,
significativas y superiores o iguales a .30, indicando la ten-
dencia de los cuidadores con mayores niveles de sobrecarga
a presentar mayores problemas fisicos y de salud en general.
Aquf las correlaciones mas altas obtenidas son con las di-
mensiones “salud mental”, “salud general” y “funcién so-
cial”. Si tenemos en cuenta la media ponderada de todos los
factores de salud fisica (comp. sf), se obtiene una correlaciéon
moderada (r= -.30) resultando significativa al .05. En cam-
bio, considerando la media ponderada de los factores de
salud mental que también contempla dicho instrumento
(comp. sm), se encuentra una alta correlacién (r= -.56), sien-
do en este caso estadisticamente significativa al .01.

Discusion

En primer lugar y como dato destacable, sefialar que, una
vez mas, son las mujeres las que con mayor frecuencia se
ocupan del cuidado de otros, especialmente del cuidado de
los hijos. Los resultados del estudio prestan inequivoca-
mente apoyo a parte de la primera hipotesis planteada en
cuanto a los niveles de sobrecarga experimentados por los
cuidadores, siendo éste un resultado a destacar de nuestra
investigacion. El 72.5% de los cuidadores de nifios autistas
experimentan una sobrecarga intensa, siendo esta aportacion
corroborada por diferentes autores e investigaciones (Olsson
y Hwang, 2001; Penning, 1995; Rodrigue, Morgan y Geff-
ken, 1990; Roeyers y Mycke, 1995; Senel y Hakkok, 1996).
Entendiendo la sobrecarga como el impacto que los cuida-
dos tienen en las diferentes esferas de la vida del cuidador, se
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deriva de nuestros resultados que las cuidadoras o madres de
los nifios afectados de autismo, debido a la severidad del
trastorno, estin en una continua situaciéon de demandas que
afecta a su vida en el sentido mas amplio del término.

Se encontré un peor estado de salud tanto mental como
fisica en nuestra poblacién de estudio respecto de la pobla-
cién general, siendo dichos resultados consistentes con lo
esperable segun la hipétesis planteada y con los resultados
obtenidos en estudios previos ( Weiss, 2002, Belchic, 1996;
Pisula, 2002; Shu, Lung y Chang, 2000). Fue la dimensiéon
PST (total de sintomas positivos) la mas elevada de todas las
dimensiones psicopatologicas evaluadas, siendo ésta indica-
tiva de la amplitud y diversidad de psicopatologia. Como
dato curioso y al mismo tiempo interesante, cabe destacar la
puntuacién obtenida en “psicoticismo”. En la poblacion
general, esta dimensién esta mas relacionada con sentimien-
tos de alienacién social que con psicosis clinica, lo cual pue-
de hacer pensar que dicha puntuacién sea reflejo del rechazo
y el aislamiento social que sufren dichas madres o padres,
creando este sentimiento de alienacién y falta de contacto
con la realidad social que les rodea.

No obstante, como concluyen varios autores (Leonard,
1994; Parker, 1990; Rosenman, 1994; Sloper, 1992), encon-
tramos mas afectada la salud mental de la cuidadora aten-
diendo a los datos aportados por el SF-36. En este sentido
se puede concluir que es la falta de satisfaccién con la vida
en general y la restriccion de oportunidades las que ocasio-
nan un mayor impacto en el bienestar psicologico de la cui-
dadora.

Por ultimo, se concluye que los niveles de sobrecarga se
relacionan de manera significativa con los niveles de psico-
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Factores asociados al estrés del cuidador primario de nifios con autismo

patologia y salud fisica en nuestra poblacion, siendo la rela-
ci6én directa con las dimensiones psicopatologicas e inversa
para el estado de salud. Cabe destacar las elevadas y signifi-
cativas correlaciones encontradas a pesar del poco nimero
de sujetos de la muestra, lo cual afiade robustez a la hipdtesis
planteada. Los cuidadores que experimentan mayores niveles
de sobrecarga poseen generalmente mayor afectacion tanto
psicoldgica como fisica. Obtenemos la relacién mds alta con
“depresion”, siendo un dato aportado y corroborado por
investigaciones relevantes en este campo (Belchic, 1996;
Pisula, 2002; Shu, Lung y Chang, 2000; Weiss, 2002). De
estos estudios no podemos desprender una relacién de tipo
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