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RESUMEN

Introduccion: Los nifios con trastorno del espectro autista pueden tener una incapacidad
para toda la vida. Los padres cumplen el papel mas importante desde del diagnostico y a
través de la vida del nifio para garantizar la adecuada evolucion.

Objetivo: Caracterizar el estado actual de la calidad de vida en cuidadores primarios de
nifios con trastorno del espectro autista para la atencion de Enfermeria.

Métodos: Se realiz6 un estudio de métodos mixtos, explicativo secuencial, descriptivo
(cuantitativo) y fenomenolégico (cualitativo), entre abril de 2019 y enero de 2022, en
Policlinico “Chiqui Gomez Lubian” de Santa Clara, Cuba. La poblacion de estudio la

constituyeron 17 cuidadores primarios de nifios con el trastorno, seleccionados por muestreo
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homogéneo. Los datos cuantitativos se obtuvieron mediante escala autoadministrable y los
cualitativos por entrevista en profundidad. Para el procesamiento de datos cuantitativos, se
calcularon frecuencias, porcientos y se utilizé el Alfa de Cronbach y McDonald para el
andlisis de la consistencia interna y fiabilidad. Para los datos cualitativos, se utiliz6 el
analisis de contenido, que permitio el analisis conjunto de datos.

Resultados: El 94,10 % de los cuidadores primarios son madres. Como dimensiones mas
afectadas se registraron, a nivel bajo, el descanso y el suefio con valor de 0,41; las emociones
y conductas y los sintomas fisicos con valor de 0,42.

Conclusiones: La calidad de vida y satisfaccion de los cuidadores primarios de nifios con
trastorno del espectro autista resulto comprometida, pues se caracteriz6 por afectaciones en
la calidad de vida global y por dimensiones para la atencién de Enfermeria.

Palabras clave: trastorno del espectro autista; cuidadores; calidad de vida; atencion de

enfermeria.

ABSTRACT

Introduction: Children with autism spectrum disorder may have a lifelong disability.
Parents play the most important role from diagnosis and throughout the child's life to ensure
adequate evolution.

Objective: To characterize the current status of quality of life in primary caregivers of
children with autism spectrum disorder for nursing care.

Methods: A mixed-method, sequential explanatory, descriptive (quantitative) and
phenomenological (qualitative) study was conducted between April 2019 and January 2022,
at Policlinico Chiqui Gomez Lubian, in Santa Clara, Cuba. The study population consisted
of 17 primary caregivers of children with the disorder, selected by homogeneous sampling.
The quantitative data were obtained through a self-administered scale and qualitative data
through an in-depth interview. For processing the quantitative data, frequencies and
percentages were calculated, as well as McDonald and Cronbach alpha were used for the
analysis of internal consistency and reliability. For the qualitative data, content analysis was

used, which allowed the joint analysis of data.
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Results: 94.10 % of the primary caregivers are mothers. The most affected dimensions
observed at low level are rest and sleep, with a figure of 0.41; as well as emotions and
behaviors and physical symptoms, with a figure of 0.42.

Conclusions: The quality of life and satisfaction of primary caregivers of children with
autism spectrum disorder was compromised, as it was characterized by affectations in global
quality of life and by dimensions for nursing care.

Keywords: autism spectrum disorder; caregivers; quality of life; nursing care.
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Introduccion

El trastorno del espectro autista (TEA) es el tercer sindrome mas comun en nifios, se
caracteriza por dificultades para la comunicacion y limita las relaciones sociales. Segun
estadisticas norteamericanas y de Inglaterra, afecta a 4-5 de cada 10 mil nifios.(*?)

El TEA demanda la atencion de Enfermeria de pacientes y cuidadores por la complejidad
de su cuidado. El cuidado conlleva alto grado de dedicacion que, unido a efectos
psicoemocionales, conductuales y fisioldgicos, pueden afectar el bienestar del cuidador y su
calidad de vida (CV).®

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) contempla la CV como la percepcion que un
individuo tiene de su situacion en la vida, en el contexto de la cultura y del sistema de valores
en los que vive y en relacion con objetivos, expectativas, normas e inquietudes. Concepto
mediado por el estado psicolégico, la salud fisica, las relaciones sociales y el medio que lo
rodea.®

La CV engloba dimensiones objetivas y subjetivas, se basa en la percepcion del
individuo.®” Cada persona tiene su percepcion sobre su bienestar, mediado por valores y

creencias, idiosincrasia, experiencia personal, lo que hace que varie de un sujeto a
otro (6,7,9,10,11,12,13,14,15)
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La atencion a la CV debe ser personalizada e implica la sensibilizacion con la necesidad de
atencion. Los cuidados o intervenciones de Enfermeria, en la CV, tienen que ser aceptados
y deseados por los sujetos y no pueden imponerse desde fuera.(419

Los nifios con TEA pueden tener una incapacidad para la vida. Los padres o cuidadores,
cumplen un papel importante desde el diagndstico, ya que por limitaciones mentales no
dependen de ellos mismos, los padres se convierten en compafieros, profesores y no todos
cuentan con la preparacion para el cuidado.®?31415) De ahi la necesidad de atencion de
Enfermeria a la CV de sus cuidadores primarios (CP) con vinculo afectivo estrecho, en el
que recae el mayor numero de cuidados, demanda y ofrece informacion sobre su evolucion.
No se han encontrado investigaciones de otros autores sobre la CV de CP de nifios con TEA
en el contexto de la investigacion. Lo anterior justifica que el objetivo de investigacion, la
CV y satisfaccién de CP de nifios con TEA. Por lo que el objetivo del estudio consistio en
caracterizar el estado actual de la calidad de vida en cuidadores primarios de nifios con

trastorno del espectro autista para la atencion de Enfermeria.

Métodos

Se realizo un estudio de métodos mixtos, de tipo explicativo secuencial, descriptivo desde el
enfoque cuantitativo y fenomenoldgico desde el cualitativo, segin Hernandez,*® de abril de
2019 a enero de 2022, en Policlinico “Chiqui Gémez Lubian”, de Santa Clara, Villa Clara,
Cuba. La poblacion de estudio la constituyeron 17 CP de nifios con TEA, de areas de salud de
Santa Clara, seleccionados por muestreo homogéneo.

La caracteristica comun para la seleccion fue: ser CP de nifios con TEA, que, durante el estudio,
asistiera a la consulta multidisciplinaria, ser el cuidador que mayor tiempo pasara con el nifio
y aceptara participar en la investigacion. Todos los CP de la muestra ejercian el cuidado desde
el nacimiento de los nifios, con mas de cinco afios de vivencia como cuidador.

En correspondencia con la estrategia explicativa secuencial, el estudio se organizé en dos fases,
la primera de recogida y analisis de datos cuantitativos, los cuales fueron procesados con
frecuencias y porcentaje y una segunda fase de recogida y analisis de datos cualitativos sobre
la base de los cuantitativos para lo que se realizo analisis de contenido, que posibilitd el

posterior analisis conjunto de datos.
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La investigacion se planificO a través de tareas investigativas. La primera, dirigida a
caracterizar a los CP segun variables sociodemograficas. Para ello se aplico un cuestionario
que permitié la obtencion de datos sociodemograficos: edad, sexo, nivel de escolaridad,
vinculacion laboral y parentesco con el nifio.

La segunda tarea permitio identificar las dimensiones afectadas de la CV de los CP. Para ello
se aplico la escala de valoracion de CV y satisfaccion en familiares cuidadores (ECVS-FC),
validada en diferentes investigaciones en Cuba.®!") Su aplicacion en un estudio previo, en el
contexto de la investigacion a cuidadores de nifios con el referido trastorno, permitié obtener
valores altos de fiabilidad de la escala (alfa de Cronbach 0,708 y omega de McDonald 0,769).
La escala tiene 14 preguntas con respuesta dicotomica (Si/No). Cuando la respuesta es
afirmativa cuenta con una escala de cuatro puntos (bajo, medio, alto, muy alto) para cuantificar
el nivel de afectacion.

Las dimensiones de CV (apariencia fisica, emociones y conductas, sintomas fisicos, relaciones
de pareja, autocuidado, proyecto de vida, descanso y suefio, dificultades econémicas, vida
social y relacion con otros familiares) son evaluadas en las primeras 10 preguntas y se otorga
puntaje en negativo. Las respuestas afirmativas indican afectacion. Los items del 11 al 14 son
evaluados en positivo al indicar satisfaccion, en las dimensiones (recursos materiales, atencion
recibida para el cuidado de su paciente y asistencia humana brindada) y percepcion sobre la
satisfaccion global.

Los datos cuantitativos se introdujeron en una matriz en Microsoft Excel y se procesaron en el
programa estadistico para ciencias sociales IBM (SPSS) version 24.0 y resultaron estadisticas
descriptivas. Para el nivel de afectacion, se utilizé la escala: bajo (de 0 a 0,5), medio (superior
a 0,50 hasta 0,65), alto (superior a 0,65 hasta 0,80) y muy alta (superior a 0,80).07 Se utilizd
el Alfa de Cronbach y McDonald para el analisis de la consistencia interna y fiabilidad de los
resultados, se precisaron como valores con buena consistencia interna entre 0,70 y 0,90.

La tercera tarea respondid al estudio fenomenoldgico que permite explorar, describir y
comprender lo que los individuos tienen en comun de acuerdo a sus experiencias ante un
fendmeno.® Consisti en explorar las afectaciones en la CV y satisfaccion en relacion a sus
vivencias y experiencias, a través de la entrevista en profundidad aplicada toda la muestra de
17 CP para explicar los datos cuantitativos y profundizar en la informacion obtenida a través

del analisis conjunto de datos.
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La entrevista en profundidad parti6 de preguntas abiertas: ¢Cuéles son las principales
afectaciones en su bienestar que se han derivado del cuidado al nifio con TEA? ;Que elementos
usted considera que afectan su bienestar y satisfaccion con la CV? Se desarroll6 por parte de
la investigadora principal con experiencia en la aplicacion de técnicas cualitativas, en un local
del Policlinico, con buena iluminacion, ventilacion y privacidad, con duracién aproximada de
30 minutos. El analisis de datos cualitativos se realizé a través de la metodologia de Bardin.*®)
Para el estudio cualitativo sobre la base de datos cuantitativos, se hizo necesario el
establecimiento de categorias en relacion al referencial teérico (dimensiones de CV), las cuales
emergieron del andlisis de contenido a través de fases. Las fases fueron: preanalisis,
exploracién y la de inferencia e interpretacion de datos.

En la primera, las respuestas a la entrevista se transcribieron y agruparon en un cuerpo textual
y se realiz0 lectura fluctuante para identificar ideas iniciales. En la segunda, se realizé lectura
exhaustiva del cuerpo textual, se marcaron en colores las unidades de registro y se buscaron
los nucleos de sentido de donde emergieron las categorias. En la ultima fase, se efectuo el
analisis categorial en relacion al referencial tedrico y al eje tematico y se aplico la frecuencia
ponderada para identificar la de mayor peso.®®)

Para la confiabilidad y anonimato, fue asignado un nimero a cada CP, que solo conocio el
equipo de investigacion y fueron utilizados para exponer los resultados. Los CP se
representaron con la letra C sucedida del numero asignado.

Para el cumplimiento de exigencias éticas, el proyecto de investigacion doctoral fue aprobado
por el Consejo Cientifico de la Facultad de Enfermeria Tecnologia de la Universidad de
Ciencias Médicas de Villa Clara y su Comité de Etica por acuerdo 15/2017. Los datos
obtenidos solo fueron usados con fines investigativos y con estricta confidencialidad. Se contd
con el consentimiento informado de los CP para el desarrollo de la investigacion y se garantizo
el cumplimiento de principios éticos, en correspondencia con los principios de Helsinki para

estudios con seres humanos.®®

Resultados

En la caracterizacion sociodemografica de los CP de nifios con TEA, las madres estuvieron

representadas en el 94,10 %, con edades entre 31-45 afios, con nivel de escolaridad entre
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medio superior cinco (29,41 %) y universitario 12 (70,58 %), predomind la vinculacién
laboral en 15 de ellas (88,23 %).

Las dimensiones afectadas de CV vy satisfaccion, se muestran en la tabla 1. Se observan
mayores afectaciones con indices bajos en descanso y suefio (0,41), seguida de emociones,
conductas, sintomas fisicos y afectaciones del estado de salud con valor de 0,42. Le
continuan, con nivel medio, la referida a la vida social (0,51), relaciones con otros familiares
(0,57) y autocuidado personal (0,60). La dimension menos afectada resulté ser la apariencia

fisica, con indice muy alto de 0,81.

Tabla 1 - indices de dimensiones de calidad de vida

[tem | Dimensiones de calidad de vida Indice
1 Apariencia fisica 0,8118
2 Emociones y conductas 0,4235
3 Sintomas fisicos y afectaciones del estado de salud | 0,4235
4 Relaciones de pareja 0,7529
5 Autocuidado personal 0,6000
6 Proyecto de vida 0,7529
7 Descanso y suefio 0,4118
8 Preocupaciones o dificultades econémicas 0,7412
9 Vida social 0,5176
10 Relacion con otros familiares 0,5765

Fuente: Base de datos de la investigacion.

Las estadisticas de fiabilidad de la escala para los 10 primeros items mostraron alta
consistencia interna. Alfa de Cronbach de 0,755y coeficiente omega de McDonald de 0,768.
En la satisfaccion con la CV predomind nivel medio, como se muestra en la tabla 2. Los
mas bajos resultados los obtiene la preparacion recibida de los profesionales para el cuidado

de su familiar (0,51) y el nivel de satisfaccién global de 0,61.

Tabla 2 - indices de satisfaccion con la calidad de vida

Item Satisfaccion con la calidad de vida Indice

11 Satisfaccion con los recursos materiales 0,6000
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12 Satisfaccion con la preparacién que ha recibido de los profesionales para el cuidado de su familiar | 0,5176
13 Satisfaccion con la asistencia humana brindada 0,6353
14 Nivel global de satisfaccion con su vida 0,6118

Fuente: Base de datos de la investigacion.

Las estadisticas de fiabilidad de la escala para los items que miden satisfaccion muestran
alta consistencia interna. Valores de alfa de Cronbach de 0,782 y coeficiente omega de
McDonald de 0,794.

De la entrevista en profundidad emergieron categorias relacionadas al referencial teorico.
En ellas se reflejan afectaciones de CV percibidas desde sus vivencias y experiencias, que
se corresponde con las dimensiones mas afectadas en el estudio cuantitativo. Las categorias,
subcategorias y algunas de las frases que las respaldan se muestran a continuacion.

Del andlisis de contenido emergieron las categorias: cambios en la CV e insatisfaccion con
la CV. De cada una de ellas surgieron subcategorias que explican la naturaleza de las
afectaciones a la CV identificadas desde el enfoque cuantitativo. A continuacién, se hara
referencia a las que obtuvieron mayor ponderacion.

Categoria calidad de vida: Expresiones que evidencian alteraciones de la percepcion de CV
de los CP desde sus vivencias y experiencias.

Subcategoria cambios en descanso y suefio: Se relaciond con la dimension descanso y
suefio. En ella se aprecian afectaciones del bienestar, que se derivan del acto de cuidar y

afectan esta necesidad fisioldgica:

...me cuesta mucho dormir (C4, C6, C15) ...hay noches en que no pego los ojos (C8, C14),
...tratando de encontrar una solucion (C3), ...siento que mi cuerpo no tiene fuerzas (C5),
...estoy muy cansada (C2), ...necesito descansar con mas frecuencia (C7), ...estoy agotada

(C8), ...no consigo descansar, porque requiere toda mi atencion (C12).

Subcategoria cambios de emociones y conductas: Se asocia a afectaciones de CV en
emociones 0 conductas. Se evidencian afectaciones, relacionadas con cambios de estados

de &nimos, emociones, sentimientos y creencias de si mismo, disminucion de la autoestima
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y afectaciones del estado de salud, como la depresion, que se derivan de la complejidad del

cuidado.

...estoy perturbada (C1, C10, C12), ... furiosa (C 11),...me angustio (C14), ... me
deprimo con mucha facilidad (C17), pierdo los estribos con frecuencia (C6), ...ya no
soy la misma de antes (C15).
Subcategoria cambios en relaciones familiares: relacionada con afectaciones en las relaciones
con otros familiares, se reflejan vivencias de conflictos asociados a la atencion a nifios con

TEA e incomprensiones familiares.

...cuestionan mis conductas (C8), ...me quitan autoridad ante el nifio cada vez que
me cuestionan en su presencia (C17), ...no logramos un consenso para cuidar al nifio,

lo que crea desavenencias (C2), ...nadie piensa que también yo necesito apoyo (C15).

Categoria insatisfaccion con la calidad de vida: Expresiones que evidencian
insatisfacciones de los CP con la CV global, con la atencion recibida por los profesionales
para su satisfaccion, recursos materiales y asistencia humana.

Subcategoria insatisfaccién con la preparacion para el cuidado: Relacionada con la
satisfaccion con esta dimension. En ella se observan insatisfacciones vinculadas a la
preparacion recibida para el cuidado del nifio y su rol como cuidador para el fomento de su
bienestar y autocuidado, en el manejo de actividades diarias.

...todo el mundo piensa en el nifio y no concientizan que también necesitamos ayuda
(C14), ...la mayor parte del tiempo no logramos que mejore en nada, perdemos el
control y eso nos afecta mucho (Cl1), ...en Internet encuentro mucha informacion,
pero no logro entenderla (C10), ... adolecemos de una atencion como cuidador (C9),

... es muy dificil no saber qué hacer cuando no quieren parar de hacer cosas que no

deben hacer (C17).

El anélisis conjunto de datos permitid obtener mayor informacién en relaciéon con las

afectaciones de CV, satisfaccion y naturaleza de su afectacion. Existio correspondencia entre
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las dimensiones mas afectadas en el estudio cuantitativo y las categorias emergidas en el
cualitativo. Coincidieron entre las mayores afectaciones el descanso y suefio, emociones y
conductas y relaciones con otros familiares. En las expresiones de los CP, se aprecian
afectaciones en el autocuidado personal y la salud del cuidador.

Desde ambos paradigmas de investigacion se pudo apreciar la insatisfaccion con la atencién
recibida para el cuidado del nifio. A pesar de la demanda de cuidado, la apariencia fisica no
resultd entre las mas afectadas, las expresiones de los CP explicaron que se debia a la
necesidad de arreglo personal para asistir a trabajar, ya que la mayoria tenian vinculo
laboral.

Discusion

El predominio del sexo femenino, con nivel escolar igual o superior al preuniversitario y la
vinculacion laboral guarda similitud con resultados obtenidos en cuidadores principales de
pacientes adultos en tratamiento de hemodialisis; sin embargo, en este ultimo, la mayor
representacion oscilo entre 40 y 59 afios, lo que puede estar relacionado con la edad de la
persona cuidada.*® El nivel educacional de los cuidadores de ambos estudios muestra
correspondencia con el desarrollo de la educacion en el pais y los afios de vida, con la edad
de vinculacion laboral que, a decir de los CP, propicia el cuidado de la apariencia fisica.

En ambos casos prevalece el sexo femenino, en coherencia con factores culturales que han
atribuido a este género la mayor responsabilidad en el cuidado. La representacion de la
madre se corresponde con la caracterizacion de CP de nifios con TEA del estudio previo,?
que evidencia el compromiso de las madres en el cuidado de los hijos y explica afectaciones
en su CV derivadas de la entrega personal en el complejo rol de cuidador.

Al comparar los resultados con los obtenidos por Leon y otros en cuidadores de pacientes
en tratamiento de hemodialisis,*® y Enriquez y otros en cuidadores de infantes con
TDAH,®" se aprecian analogias al informar afectaciones de CV, en mayor grado en las
emociones y conductas, descanso, suefio y satisfaccion con la preparacion para el cuidado,
que unido a sintomas fisicos, alteraciones en las relaciones con otros familiares, vida social

y conformacion de proyectos de vida, evidencian alteraciones en el bienestar y satisfaccion
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a partir del cuidado de su familiar. De igual manera, los estudios®®”) coinciden en presentar
altos niveles de fiabilidad de la escala por Alfa de Cronbach.

Los cuidadores consideraron que el hecho de cuidar a su familiar enfermo ha cambiado su
proyecto de vida y refieren que se ha visto afectada su vida social. Los resultados
concuerdan con el estudio previo a cuidadores de pacientes con TEA, en el que entre las
dimensiones afectadas se registraron los sintomas fisicos, el autocuidado personal, la vida
social y la preparacion recibida para el cuidado en mas del 80 % de los cuidadores.® Los
dos estudios coinciden en que la dimension menos afectada fue la apariencia fisica, lo cual
se explica en las expresiones de los cuidadores al condicionarla a la vinculacion laboral.
Los resultados evidencian alteraciones en el bienestar derivadas del acto de cuidar, que
pueden estar asociadas a la sobrecarga del cuidador. Las encuestas elaboradas para medir
los perjuicios en esta rea de la vida de los cuidados indican que, por ejemplo: en Espafia,
el 64,10 % de los cuidadores de personas dependientes han presentado una reduccion
sensible de su tiempo de ocio, el 48 % ha dejado de ir de vacaciones y el 39 % no tiene
tiempo para frecuentar amistades.®*?

Las categorias y subcategorias emergidas explican las causas que desde su percepcion
provocan alteraciones a su bienestar como preocupaciones con su evolucion, afrontamiento
a actividades de la vida diaria relacionadas a las caracteristicas del trastorno e
incomprensiones familiares, que se derivan en la practica de estilos educativos inadecuados.
Entre los estilos educativos inadecuados se advierte el autoritarismo y la inconsistencia
familiar, como evidencia de necesidades de preparacion para el cuidado.

La exploracion de vivencias y experiencias de los CP, corrobora criterios de Enriquez y
otros,*” asi como de Martin y otros,®? al destacar la utilidad de los estudios
fenomenoldgicos para la interpretacion y comprension del objeto de investigacion. La
comprension de las experiencias vividas y las relaciones intersubjetivas, asociadas al
fendmeno estudiado, ofrece la posibilidad de profundizar en el estudio para la busqueda de
alternativas de solucion al problema cientifico planteado.

El analisis conjunto de datos demostrd las ventajas de estudios mixtos descritas por
Hernandez,*® y a las que Enriquez y otros®? hacen referencia a partir de los resultados de
su investigacion, dada la posibilidad de obtener una vision amplia y profunda del problema.

La combinacién de la objetividad de la investigacion cuantitativa con la subjetividad y
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creatividad de la cualitativa enriquecen la comprension del fenémeno de estudio para la
planificacion de acciones de Enfermeria.

Los resultados ofrecen, a los profesionales de Enfermeria, una visién clara de las
afectaciones a la CV que se evidencian en CP de nifios con TEA para la planificacion de la
atencion de Enfermeria. Ofrece a la ciencia de la Enfermeria una guia para la concepcion de
estudios mixtos que faciliten una mayor profundidad para la obtencién de datos objetivos y
subjetivos con la utilizacion de variados métodos de investigacion.

En conclusidn, la calidad de vida y satisfaccion de los cuidadores primarios de nifios con
trastorno del espectro autista resulté comprometida, pues se caracterizd por afectaciones en

la calidad de vida global y por dimensiones para la atencién de Enfermeria.

Limitaciones del estudio
La pequefia muestra utilizada en la investigaciéon, que dificulta las posibilidades de
generalizacion del resultado. Lo anterior responde a las caracteristicas e incidencia del
trastorno estudiado y al contexto y periodo en que se realizd la investigacion, la cual se vio

afectada por la etapa de pandemia de COVID-19.
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