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Resumen:

Objetivo: Establecer la relacion entre el bienestar psicolédgico, apoyo social percibido y sobrecarga en
los cuidadores de hijos con alguna condicién de desarrollo o discapacidad, conociendo la influencia de
algunas variables sociodemograficas en los resultados de las variables psicoldgicas.

Método: Se efectlio un estudio cuantitativo correlacional-transversal y un muestreo aleatorio simple.
La muestra fue de 83 cuidadores de nifios con alguna condicion de desarrollo o discapacidad, quienes
cumplimentaron la Escala de Bienestar Psicoldgico de Ryff, la escala Multidimensional de Apoyo Social
Percibido (MSPSS) y el cuestionario de Sobrecarga del Cuidador de Zarit.

Resultados: Los resultados revelan una correlacion positiva entre las dimensiones bienestar psicoldgico
y apoyo social, la dimensién sobrecarga del cuidador se correlaciona negativamente con estas dos
variables psicoldgicas. Asimismo, se identificaron cambios significativos en las variables psicoldgicas al
incorporar factores sociodemograficos del cuidador, incluyendo el género, la situacién actual y la edad,
asi como aspectos asociados al menor, como su edad, género, tipo de discapacidad y el tiempo transcu-
rrido desde el diagndstico.

Conclusion: El grado de apoyo social informal que perciben los cuidadores de hijos con discapacidad
permite lograr un éptimo bienestar psicoldgico ya que determina la existencia o no de sobrecarga.
Algunas variables sociodemograficas parecen influir en la experiencia de estos cuidadores.
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Abstract:

Objective: To establish the relationship between psychological well-being, perceived social support
and overload in caregivers of children with some developmental condition or disability, knowing the
influence of some sociodemographic variables on the results of the psychological variables.

Methods: A quantitative correlational-cross-sectional study and simple random sampling were carried
out. The sample consisted of 83 caregivers of children with some developmental condition or disability,
who completed the Ryff Psychological Well-Being Scale, the Multidimensional Scale of Perceived Social
Support (MSPSS) and the Zarit Caregiver Overload questionnaire.

Results: The results reveal a positive correlation between the dimensions of psychological well-being
and social support; the caregiver overload dimension correlates negatively with these two psychological
variables. Significant changes in the psychological variables were also identified when incorporating
sociodemographic factors of the caregiver, such as gender, current situation and age, as well as aspects
associated with the child, such as age, gender, type of disability and time since diagnosis.

Discussions: The degree of informal social support perceived by caregivers of children with disabilities
allows achieving an optimal psychological well-being since it determines the existence or not of overload.
Some sociodemographic variables seem to influence the experience of these caregivers.

Keywords: psychological well-being; perceived social support; overload; disability.
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1. INTRODUCCION

Cuando un hijo nace, se genera una readaptacion a nivel familiar por la
llegada del nuevo integrante, dindmica que se altera al tratarse de un hijo con
discapacidad (Villavicencio-Aguilar y Lépez-Larrosa, 2019; Quintero et al.,
2020). El cambio abrupto del funcionamiento familiar tras el diagndstico de
un hijo con discapacidad supone un proceso de desgaste para los familiares,
especialmente en los progenitores, cuyo bienestar disminuye en relacidn al
grado vy tipo de discapacidad (Alvarado et al., 2021). En tales situaciones,
se asocian emociones de tristeza, perplejidad e inquietud por el desconoci-
miento que tiene la familia sobre la enfermedad (Luque-Rojas et al., 2021).

Las investigaciones han demostrado que la presencia de discapacidades
intelectuales y del desarrollo (DID) en los nifios, particularmente TEA,
predispone a sus progenitores a experimentar cambios notables en sus
responsabilidades fruto de la permanente atencidn y asistencia que demanda
el menor (De Melo-Parente et al., 2019). Estos cambios inciden negativa-
mente en el estado de salud fisica y mental de los cuidadores principales,
porque se limita su independencia, sus actividades sociales y su situacion
econdmica (Medina, 2021). Todas estas repercusiones producto del ejercicio
de cuidar, resulta en un agotamiento conocido como sobrecarga del cuidador
(Cabada y Martinez, 2017).

Una reciente revisidon sistematica que explora la relacién entre la crianza
de un nifio con DID y sintomatologia ansiosa y depresiva en los cuidadores
principales, determiné asociaciones significativas entre ambas variables, es
decir la crianza de un hijo con DID puede determinar la presencia de sintomas
elevados de depresion y ansiedad (Scherer et al., 2019), lo cual se traduciria
en niveles altos de sobrecarga del cuidador (Garcia-Moran et al., 2022).

En cuanto al estudio de los factores que facilitan mayores niveles de sobre-
carga en cuidadores de nifios con DID, Garcia-Moran et al. (2022) sugieren
que tanto la gravedad de la discapacidad como el hecho de enviar o no a sus
hijos a centros especializados influyen en el nivel de sobrecarga parental. Por
su parte, Arias-Reyes y Mufioz-Quezada (2019) encontraron que los niveles
altos de sobrecarga del cuidador se presentan en progenitores de nifios con
discapacidades multiples. Barroso et al. (2017) compararon que la crianza
de nifios con discapacidad es mas esforzada y con mayores puntuaciones de
depresidn en los progenitores que, en aquellos con hijos con enfermedades
catastroficas, a pesar de sus cuadros clinicos.
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Contrario a esto, algunos autores sugieren que son los comportamientos
problematicos expuestos por los nifios con DID los que inciden en la sobre-
carga que experimentan sus cuidadores por su falta de habilidades para
afrontar dicha situacidon (Enea y Rusu 2020; Callanan et al., 2021). Las
respuestas conductuales de los nifios inciden en el estrés de los progenitores,
y la sobrecarga estresora de los progenitores tiene un efecto negativo en los
comportamientos de los hijos; existiendo una relacidén reciproca entre estos
dos factores. En concordancia con lo anterior, un estudio longitudinal con un
periodo de 15 afos reveld que los problemas de conducta de los menores
con DID desde la infancia hasta la adolescencia tuvieron un impacto en el
nivel de estrés de las madres y, a su vez, la forma en que estas madres experi-
mentaban y controlaban el estrés tenia influencia en la conducta de sus hijos
(Woodman et al., 2015).

Por otro lado, los cuidadores de menores con DID pueden experimentar
diversos aspectos favorables en su experiencia de crianza, que van mas alla
de los efectos negativos en su dimensidn psicoldgica. Asi lo demuestra la
revision sistematica de Beighton y Wills (2019) quienes documentaron ocho
aspectos positivos en los cuidadores de menores con DI, incluyendo el forta-
lecimiento personal, crecimiento en la capacidad de cuidado, transformacion
en la visién de vida, expansién de relaciones sociales, impacto del nifio en la
sensacion de logro y plenitud, aumento de la dimensién espiritual o religiosa,
reconocimiento de la exclusividad y valor de su rol e influencia positiva del
nifio en su entorno.

El concepto de bienestar psicoldgico a menudo proviene de dos tradiciones:
la postura hedonista, que defiende la importancia de vivencias placen-
teras sobre las displacenteras; y la postura eudaimonica, que comprende
al bienestar psicolégico como un estado de funcionamiento dptimo que
propicia el crecimiento personal (Ryan y Deci, 2001). Apoyados en esta ultima
tradicion Ryff y Singer (1996), construyeron su modelo multifacético del
bienestar psicoldgico, definiéndolo como un estado de pleno funcionamiento
en el que la persona traza un propdsito en su vida, desarrolla y mantiene
vinculos cercanos y ejerce cierto grado de control sobre su contexto mediante
la puesta en marcha de sus propias capacidades.

De acuerdo con Zapata et al. (2013) el bienestar psicolégico desempeiia
un papel relevante en la experiencia humana, especialmente de aquellos
que asumen el cuidado de nifos con discapacidad. Asi, un nivel éptimo de
bienestar psicoldgico influiria positivamente sobre sus competencias paren-
tales y esto, a su vez, aseguraria resultados favorables en el comportamiento
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del menor. No obstante, si el panorama es el opuesto, los cuidadores podrian
atravesar periodos de incertidumbre ante su situacion, que afectaria negati-
vamente su rol y la conducta del menor.

Se hanrealizado estudios previos sobre el bienestar psicolégico y la sobrecarga
en cuidadores de menores con DID. Estas investigaciones han documentado
que mas de la mitad de los cuidadores indican un menor nivel de bienestar
psicoldgico (Parameswariy Eljo, 2016). Los padres y madres reportan diversos
desafios en la gestidn del cuidado de sus hijos en varios contextos como el
social, sanitario y familiar en los cuales, a menudo experimentan exclusién
social, aislamiento, desprecio, incomodidad y falta de apoyo; lo cual provoca
una sensacién de agotamiento e incide negativamente en el bienestar psico-
l6gico de los progenitores (Currie y Szabo, 2020).

Lira-Rodriguez et al. (2022) se propusieron identificar la relacidon entre la
severidad de los sintomas en nifios con DID y la sobrecarga parental, inclu-
yendo al bienestar psicoldgico como variable moderadora, concluyendo que
cuanto mas graves son los sintomas del menor con DID, mayor es el nivel de
sobrecarga en los progenitores, siempre y cuando estos ultimos presenten
niveles bajos de bienestar psicoldgico.

Hemati-Alamdarloo y Majidi (2020) examinaron el impacto psicolégico en
madres de hijos con diversos tipos de DID; concretamente, estos autores
evidenciaron que las progenitoras de nifios con TEA y DI indicaron niveles
mas altos de sentimientos de desesperanza, en comparacion con las madres
de nifios con trastorno especifico del aprendizaje.

Segun los resultados del impacto de la crianza en el bienestar general de
guienes cuidan a menores con diversos diagndsticos de DID, concluye que
proporcionar cuidado a un menor con DID se asocia con efectos adversos en
la salud, siendo mas marcados en situaciones de discapacidades multiples y
menos notorios en casos de sindrome de Down (Masefield et al., 2020).

Novak-Pavlic et al. (2022) indagaron la experiencia de familias que tienen
hijos con diagndsticos de DID, encontrando que algunas condiciones como el
agotamiento en el rol de cuidador, subempleo, desempleo y la marginacién
social inciden negativamente en las puntuaciones de bienestar psicolégico de
los progenitores. En respuesta a estas situaciones, los cuidadores principales
exploran posibles alternativas y recursos que ayuden a afrontar adecuada-
mente su experiencia (Hsu et al., 2021).
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La literatura informa que algunas variables sociodemograficas como estado
civil, edad, género y nivel financiero influyen en las medidas de bienestar
psicoldgico, pero por encima de estos recursos objetivos, se ha hecho hincapié
en la relevancia que tienen los apoyos percibidos de la familia, amigos y
personas significativas en los resultados del bienestar psicoldgico de un
individuo (Hicks et al., 2001). En relacién con lo anterior, Cunha et al. (2016)
encontraron que en aquellas familias cuyos hijos mantenian un diagndstico
de discapacidad, los apoyos recibidos de familiares, amigos, familias en igual
situacidn y especialistas de salud, impactaron positivamente en la conse-
cucién de una éptima calidad de vida y por ende de bienestar psicolégico.

A pesar de la importancia de estos apoyos, se tiene evidencia de que la
llegada de un hijo con discapacidad reduce notoriamente las relaciones
sociales de los cuidadores, quienes aminoran las salidas a sitios publicos y
la visita a amigos cercanos (Quintero et al., 2020). Particularmente, se ha
encontrado que tanto el estigma hacia la condicion de desarrollo o de disca-
pacidad del nifio, como la carencia de relaciones sociales sélidas o que estas
sean estresantes, supone niveles elevados de sintomas depresivos y sobre-
carga percibida en madres de hijos diagnosticados con TEA (Halstead et al.,
2017; Hsu et al., 2021).

Gottlieb y Bergen (2010) definen al apoyo social como la prestacién de
asistencia emocional, informativa, fisica y material que las personas reciben
por parte de individuos u organizaciones de su contexto mds préximo
o distante. Otro concepto importante es el apoyo social percibido que de
acuerdo con Robinson y Weiss (2020), hace referencia a la creencia de que
existe apoyo externo en caso de ameritarlo y este es el mas adecuado a sus
necesidades. Es relevante diferenciar los conceptos de apoyo social percibido
y recibido debido a que a menudo pueden experimentarse de manera diversa
y generar distintos resultados en el bienestar.

Los autores citados anteriormente determinaron que tanto el apoyo social
recibido como percibido contribuyen en la reduccién del estrés parental en
un contexto de TEA; no obstante, el apoyo percibido demostré un vinculo
mas directo y robusto en el alivio de este estrés. Ademas, ambos tipos de
apoyo parecen no mitigar de manera efectiva el estrés adicional causado por
los problemas de conducta de sus hijos con TEA (Robinson y Weiss, 2020).

En general, la literatura especializada ha documentado un considerable
cuerpo de investigaciones que destacan al apoyo social como un factor de
asistencia que facilita a las familias tolerar y superar una crisis, haciéndolas

Psicogente 27(51): pp.1-24. Enero - Junio, 2024. https://doi.org/10.17081/psico.27.51.6498



Jhon Alexander Calva-Cumbicus - Yaritza Lilibeth Vaca-lzquierdo - Carmita Esperanza Villavicencio-Aguilar - Wilson Javier Rojas-Preciado

mas resilientes ante los desafios como la presencia de DID en los hijos (lacob
et al., 2020; Zhao et al., 2021). Yan et al. (2021) mencionan que el apoyo
recibido de familiares, amigos y personas significativas facilita un mayor
grado de involucramiento de los progenitores en la crianza y formacién de
sus hijos con DID, asi como menores niveles de estrés parental (Torbet et al.,
2019) y mayor satisfaccion hacia la vida en progenitores de hijos con TEA (Lu
etal., 2018).

Fatima y Suhail (2019) valoran el apoyo social en funcion de disponibilidad
y satisfaccién en madres tanto de hijos con sindrome de Down, y madres
de niflos con desarrollo tipico; encontrandose un mejor estado de dnimo en
aquellas del primer grupo, quienes consideraban la disponibilidad del apoyo
social percibido; en ambos grupos de madres, la satisfaccién del apoyo social
se relaciond significativamente con las dos facetas cognitiva y afectiva del
bienestar subjetivo.

Drogomyretska et al. (2020) evidenciaron que el apoyo social percibido por
los progenitores de nifios con TEA de parte de amigos es una dimensién que
minimiza los efectos del estrés en tres de sus factores: conductas propias
del TEA, conductas comoérbidas y problemas fisicos de la discapacidad; a
diferencia del apoyo de amigos, se hallé una asociacién negativa entre el
apoyo percibido de una persona importante con el factor de problemas
fisicos de los menores; y finalmente no hubo relacién alguna con el apoyo
social percibido de la familia.

Contrario a este ultimo punto, Goedeke et al. (2019) informaron que los
progenitores de niflos con TEA perciben que el apoyo de familia y pareja
es mas valioso que el ofrecido por los amigos y equipos profesionales; no
obstante, a medida que la edad de los padres y sus hijos aumenta, se aprecia
una disminucién en las percepciones de los progenitores respecto al apoyo
familiar, lo cual puede deberse a un posible agotamiento de parte de la
familia.

Shepherd et al. (2020) sugieren que otra fuente de apoyo social que los
progenitores de hijos con DID perciben mas beneficiosa, aparte de la ayuda
familiar de pareja y amigos, son las redes sociales en tanto que proporcionan
un soporte virtual informativo; respecto a la ayuda proveniente del estado
o instituciones, la muestra estudiada se mostrd indiferente a esta fuente de
apoyo.
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En una reciente revisidn sistematica, se examinaron intervenciones previa-
mente propuestas para mejorar el bienestar psicoldgico y reducir la sobre-
carga de cuidado de los menores con DID. Estas intervenciones se basan en
programas de capacitacion que aplican los principios del condicionamiento
operante, la teoria del aprendizaje social y estrategias del analisis conductual
aplicado. Los resultados de estos programas indican efectos positivos en el
bienestar psicoldgico de los cuidadores, la reduccién del estrés en ellos y
sus familias, asi como mejoras en el comportamiento de los menores en la

primera infancia (Ragni et al., 2022).

Ahmed y Raj (2023) examinaron la viabilidad de una intervencién breve
en formato virtual con una duracion de un mes dirigida a cuidadores de
menores con DID para disminuir sus niveles de estrés y depresidon, mediante
el fomento de la autocompasion, la cual se considera un recurso importante
para esta poblacion. Sus resultados indican que este tipo de intervenciones
tienen el potencial de reducir los niveles de estrés y depresién, al mismo

tiempo que mejoran el bienestar psicoldgico de los cuidadores.

En razén de lo anteriormente expuesto y considerando la amplia cantidad de
investigaciones que resaltan la importancia del bienestar psicoldgico tanto
para el cuidador como para quien recibe el cuidado, unido a la posible sobre-
carga que suele ser un desafio comun entre los cuidadores, y los beneficios
que presenta el percibir la disponibilidad de apoyo por parte de la familia,
amigos o personas significativas para superar positivamente esta experiencia,
esta investigacion se propone establecer la relacidn entre el bienestar psico-
légico, apoyo social percibido y sobrecarga de los cuidadores de hijos con
alguna condicién de desarrollo o discapacidad y como objetivo especifico
conocer la posible influencia de caracteristicas sociodemograficas sobre las

variables psicoldgicas.
2. METODO

2.1. Metodologia

Este estudio comprende un enfoque cuantitativo de alcance correlacional,
no se recrearon situaciones artificiales, ni tampoco se cumplié la condicidn
de manipulacion de variables por lo que su disefio fue no experimental y el
levantamiento de informacién se efectud en un Unico momento, que corres-

ponde a un estudio de corte transversal.

Psicogente 27(51): pp.1-24. Enero - Junio, 2024. https://doi.org/10.17081/psico.27.51.6498



Jhon Alexander Calva-Cumbicus - Yaritza Lilibeth Vaca-lzquierdo - Carmita Esperanza Villavicencio-Aguilar - Wilson Javier Rojas-Preciado

2.2. Participantes

Para evidenciar el analisis se utiliz6 un muestreo aleatorio simple, constitu-
yendo una muestra total de 83 cuidadores de hijos que presentan alguna
condicién en su desarrollo o de discapacidad, que asisten a servicios de
ensefianza en instituciones educativas especializadas y a rehabilitacion/
estimulacién en un centro privado. El promedio de edad de los participantes
del estudio fue de 36 afios, el minimo de edad fue de 14 y la edad maxima
de 62 afios.

2.3. Procedimiento

Antes de recolectar los datos, se realizd una solicitud formal y se obtuvo
la aprobacion tanto de las instituciones educativas especializadas como
del centro privado de estimulacidn/rehabilitacion. Después se establecié
contacto con los progenitores para socializar los propdsitos del estudio y las
consideraciones éticas y se solicitd su participacion voluntaria, garantizando
la confidencialidad y anonimato de la informacion. El levantamiento de infor-
macion se efectud en un entorno privado y su formato de administracion fue
grupal con una duracion promedio de 15 minutos.

2.4. Instrumentos

Se utilizaron varios instrumentos, entre ellos: la escala de Bienestar
Psicolégico modificada al espafiol por Diaz et al. (2006), es una version de Van
Dierendonck realizada en el 2004 de la escala original propuesta por Ryff en
el afio 1989. La escala cuenta con 39 jtems en un formato Likert de respuesta
desde 1 (totalmente en desacuerdo) hasta 6 (totalmente de acuerdo) y evalia
seis dimensiones del bienestar psicolégico: Autoaceptaciéon, Autonomia,
Propdsito de vida, Relaciones positivas, Crecimiento personal y Dominio del
entorno. En relaciéon con la consistencia interna, Yanez-Ramos y Moreta-
Herrera (2020) reportaron un valor de a=0,90 en poblacion ecuatoriana. Para
la interpretacion de la escala total se considerd el criterio de Archila (2018),
donde puntajes entre 39 a 91 se consideran indicadores de bajo BP, 92 a 183
como medio BP y de 184 a 234 como alto BP.

La escala multidimensional de Apoyo social percibido (MSPSS) fue disefiada
por Zimet et al. (1988), la cual consta de 12 items que evaluan tres dimen-
siones del apoyo social percibido: familia, amigos, personas significativas.
Este instrumento fue adaptado al espafiol y validado en el estudio chileno
de Arechabala y Miranda (2002), correspondid a una escala Likert, que
puntla desde 1 (casi nunca) a 4 (casi siempre o siempre). Las propiedades

Psicogente 27(51): pp.1-24. Enero - Junio, 2024. https://doi.org/10.17081/psico.27.51.6498

oo



Jhon Alexander Calva-Cumbicus - Yaritza Lilibeth Vaca-lzquierdo - Carmita Esperanza Villavicencio-Aguilar - Wilson Javier Rojas-Preciado

psicométricas en el estudio de Oyarzun e Iriarte (2020) determinaron un
alfa de Cronbach mayor a 0,80 en cada una de las dimensiones del test, lo
gue comprueba su confiabilidad y validez; entre mayor sea el puntaje que se
obtiene, mayor es el apoyo percibido por el individuo.

La escala de Sobrecarga del cuidador fue elaborada por Zarit en 1983, tiene
un total de 22 afirmaciones que permiten conocer el sentir de los cuidadores
a través de una escala Likert que evallia desde nunca (1) hasta casi siempre
(5) (Alvarez et al., 2008). En su adaptacién al espafiol, Martin et al. (1998)
comprobaron la confiabilidad de la prueba con un alfa de Cronbach de a0,91
y establecieron puntos de corte que reconocia las puntuaciones de entre 22
a 46 como ausencia de sobrecarga, 47 a 55 como sobrecarga leve y de 56 a
110 como sobrecarga intensa.

2.5. Anadlisis de datos

El tratamiento de los datos se realizd mediante los paquetes estadisticos
SPSS, version 28; R, version 4.0.4; T2Qy, version 0.1.0. y MULTBIPLQOT, versién
18.0312. Se clasificé el tiempo de diagndstico en intervalos de 5 afios y el tipo
de discapacidad en cuatro categorias (cognitiva, sensorial, TEA y multiple).
La edad del menor y del cuidador fueron clasificadas en funcién de su etapa
del desarrollo (primera infancia, infancia, adolescencia, juventud) y (adoles-
cencia, adultez temprana, adultez intermedia) respectivamente. Se realizé un
analisis descriptivo de las variables sociodemograficas para lo cual se empled
el recurso SPSS, luego se siguieron los criterios de los autores anteriormente
citados para la interpretacidn de resultados de las tres escalas y posterior un
analisis de fiabilidad.

Para cumplir con el objetivo general del estudio, se realizd un analisis de las
variables cuantitativas mediante el GH Biplot, una herramienta estadistica
multivariante que disminuye las dimensiones del andlisis y que optimiza
la representacién de multiples variables en un espacio de baja dimensién
(Gabriel, 1971). Este analisis se realizd utilizando el paquete estadistico
MULTBIPLOT (Vicente, 2016).

Para el analisis de asociacién entre las modalidades de las variables psicolé-
gicas y sociodemograficas se empled Andlisis de Correspondencias Multiples
(MCA) (Benzécri, 1973), técnica de analisis estadistico multivariante que
utiliza variables categdricas. Para este andlisis se utilizé un grafico MCA
concatenado del aplicativo T2Qv (Rojas-Preciado et al., 2023), que realiza
graficos de control multivariantes para variables cualitativas, apoyandose en
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los fundamentos tedricos que subyacen al MCA y el analisis factorial multiple
(FMA).

3. RESULTADOS
3.1. Datos sociodemograficos

Respecto a las variables sociodemograficas, se presenta en la Tabla 1 el
analisis descriptivo de la muestra estudiada, que estuvo conformada en su
mayor parte por madres, principalmente en un rango de edad entre 17-45
afos correspondiente a la etapa de adultez temprana y que en su mayoria
contaban con una relacion de pareja. Respecto a sus hijos, predominaron
edades entre 12-18 afios concerniente a la etapa adolescente, siendo la disca-
pacidad cognitiva o intelectual el diagndstico mds frecuente en este estudio.

Tabla 1.
Caracterizacidon sociodemografica de la muestra de cuidadores y del menor.
VARIABLES F(N=83) % VARIABLES F(N=83) %
Cuidador Edad cuidador
Padre 21 25,3 Adolescencia 1 1,2
Madre 57 68,7 Adultez temprana 60 72,3
Otro 5 6 Adultez intermedia 22 26,5
SITUCAS:SL\'DI'\;;UAL SEXO DEL MENOR
Con pareja 60 72,3 Nifio 62 74,7
Sin pareja 23 27,7 Nifia 21 25,3
EDAD METIOR POR TIPO DE DISCAPACIDAD
Primera infancia 24 28,9 Discapacidad cognitiva o intelectual 43 51,8
Infancia 25 30,1 Discapacidad sensorial 2 2,4
Adolescencia 30 36,1 TEA 17 20,5
Juventud 4 48 Discapacidad multiple 21 25,3
TIEMRO DE
DIAGNOSTICO
Menor a 5 afios 36 44,6
De 5a 10 afios 11 13,3
Entre 10 a 15 afios 24 28,9
Mayor a 15 afios 12 13,3

3.2. Analisis de fiabilidad de los instrumentos

Para el analisis de fiabilidad, se utilizd el coeficiente Alfa de Cronbach y el
Omega de McDonald a los tres instrumentos (Tabla 2). Los resultados deter-
minaron elevados puntajes de consistencia interna, lo que significa que se
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ubican entre buenos y excelentes, de manera que no se optd por eliminar
algun item del andlisis.

Tabla 2.
Resumen de fiabilidad de las escalas utilizadas.
P ALFA DE OMEGA DE MCDONALD
INSTRUMENTOS NO. DE ITEMS CRONBACH
Bienestar psicoldgico 39 0,90 0,93
Apoyo social 12 0,93 0,96
Sobrecarga del cuidador 22 0,85 0,89
3.3. Analisis multivariante
SBAnN.txt
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Figura 1.GH Biplot de las variables psicoldgicas, edades y tiempo de diagnostico.

La Figura 1 representa un GH Biplot de las variables cuantitativas bienestar
psicoldgico, apoyo social, sobrecarga, las edades de nifios y cuidadores,
asi como el tiempo de diagndstico. Para este analisis se selecciond los dos
primeros ejes, que representan los mayores valores y aportan la mayor
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contribucion en términos de varianza acumulada (74,29 %). Se percibe una
correlacidn positiva entre las variables bienestar psicoldgico y apoyo social,
de manera que en ambas variables los valores tienden a aumentar juntos. En
cambio, la variable sobrecarga del cuidador demuestra una correlacién inver-
samente proporcional con las variables bienestar psicolégico y apoyo social,
es decir que cuando aquella aumenta, tiende a disminuir tanto el bienestar

psicoldgico como el apoyo social percibido, y viceversa.

En cuanto a las variables edad del menor, edad del cuidador y tiempo de
diagndstico, parecen no influir en las variables psicoldgicas, al no mostrar una

clara tendencia.

Multiple correspondence analysis
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Figura 2. Andlisis de correspondencias mdultiples concatenado de las variables psicoldgicas y

sociodemograficas y discapacidades agrupadas.

La Figura 2 muestra el MCA concatenado que permitié establecer la asociacion
entre las modalidades de las variables: bienestar psicolégico, apoyo social
y sobrecarga con variables sociodemograficas como quién es el cuidador,
edad del cuidador, con o sin pareja, edad del menor, sexo del menor, tiempo
de diagndstico y el tipo de discapacidad del menor. Al realizar el analisis se

obtuvo una varianza acumulada de 55,09 % para la representacion de las
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10 variables resumidas en dos dimensiones. La dimension 1 tuvo 46,82 %,
mientras que un 8,27 % para la dimensién 2, a continuacion, se detalla:

El grafico resultante permite distinguir tres grupos, el primero de ellos
muestra que la categoria alto apoyo social percibido mantiene una alta
proximidad con las categorias ausencia y leve de la variable sobrecarga del
cuidador, que es distintivo de aquellos padres en edad adulta temprana que
cuentan con pareja y cuyos hijos de edades correspondientes a infancia y
primera infancia, recibieron un diagndstico de TEA o discapacidad sensorial
en un tiempo inferior a 5 o hace 10 afios.

En el segundo grupo se percibe que las categorias medio y alto de la variable
bienestar psicolégico alcanzan mayor proximidad con la categoria medio
apoyo social percibido, situaciéon que es representativa de aquellas madres
que se responsabilizan del cuidado de nifios varones diagnosticados con
discapacidad intelectual o cognitiva.

En el dltimo grupo se distingue que la categoria sobrecarga intensa tiende a
mantener alta correspondencia con la categoria bajo apoyo social percibido,
panorama que se asocia a aquellos cuidadores de edad adulta intermedia
gue no cuentan con pareja y que asumen el cuidado de hijas adolescentes,
diagnosticadas con discapacidad multiple hace aproximadamente 10 o mas
de 15 afios.

4. DISCUSION

El objetivo general de la presente investigacion consistid en establecer la
relacién entre las variables bienestar psicoldgico, apoyo social percibido y
sobrecarga en los cuidadores de hijos con alguna condicién de desarrollo
o discapacidad. Tras el andlisis multivariante se pudo constatar que las tres
dimensiones se asocian entre si, el bienestar psicolégico que presentan
los cuidadores refleja la influencia del apoyo social que perciben y que a la
vez determina la presencia o ausencia de sobrecarga. En otras palabras, la
presencia de un nifio con discapacidad incide en la salud psicoldgica y fisica
de los cuidadores, afectando directamente al bienestar psicolégico (Alvarado
et al., 2021), presentandose altos niveles de estrés y agotamiento que
indican la presencia de sobrecarga en el cuidador (Cabada y Martinez, 2017),
panorama que tiende a cambiar cuando se percibe el apoyo de fuentes infor-
males (familia, amigos, personas significativas) que actian como un respaldo
sustancial para afrontar la situacién (Cunha et al., 2016; lacob et al., 2020;
Zhao et al., 2021).
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Al dar respuesta al objetivo principal del estudio, se lograron establecer
asociaciones entre las variables psicoldgicas anteriormente mencionadas con
las variables sociodemograficas mostrandose resultados interesantes.

Por una parte, la ausencia y niveles leves de sobrecarga junto a un alto apoyo
social percibido se presentd en aquellos progenitores de sexo masculino de
edades adultas tempranas que cuentan con pareja y tienen bajo su cuidado a
nifios de entre 2 a 11 afios con discapacidad sensorial y TEA cuyo diagnéstico
fue dado hace menos de 10 afios. Contrario a estos hallazgos, estudios
previos sugieren que los padres reportan mayor nivel de carga en la crianza
de hijos con TEA en comparacién con las madres (Rivard et al., 2014). Sin
embargo, el informar a los progenitores de algun tipo de discapacidad en sus
hijos durante edades tempranas, genera una pronta adaptacién y un impacto
menor en la familia (Fresnillo, 2014). Ademas, la falta de aceptacién de la
condicidn del menor se correlaciona con la sobrecarga experimentada por
los cuidadores (Luque, 2022), esto podria representar los niveles leves y la
ausencia de sobrecarga al tratarse de un tiempo de diagndstico menor a 10
afios.

Este grupo de cuidadores cuentan con pareja para el cuidado de su hijo con
discapacidad, pues Lima-Rodriguez et al. (2018) mencionan que la asistencia
y apoyo emocional de la pareja mejora la calidad de vida; otra explicacion
puede residir en que predominantemente que la mayoria de las madres son
guienes asimilan en menos tiempo el diagndstico del menor y se dedican
exclusivamente a la provision de cuidados y atencién para sus hijos con disca-
pacidad, lo que resulta en niveles de sobrecarga para ellas (Luque, 2022).
Estos resultados, sin embargo, deben interpretarse bajo un contexto de
alto apoyo social percibido por los cuidadores que indiscutiblemente tiene
un papel decisivo en su percepcién de sobrecarga producto de la crianza
(Cunha et al., 2016). Tanto el apoyo social percibido como el apoyo social
recibido desempefian un papel crucial en la reduccion de los sintomas de
estrés experimentados por los cuidadores de nifios diagnosticados con TEA
(Gottlieb y Bergen, 2010; Robinson y Weiss, 2020). Estos respaldos, prove-
nientes de diversos ambitos, incluyendo la familia, amigos y personas de
importancia en la vida del cuidador, contribuyen a que los progenitores de
nifios con TEA experimenten niveles elevados de satisfaccion con la vida (Lu
et al., 2018) y disminuye los niveles de estrés (Torbet et al., 2019). Por otra
parte, Arnedo et al. (2013) demostraron que, entre mayor sea la indepen-
dencia del menor con discapacidad sensorial, menor sera la sobrecarga del
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cuidador. Estos estudios, pueden ayudar a explicar la ausencia y los niveles
leves de sobrecarga en los cuidadores.

Asimismo, la presencia de cuidadores en una etapa de edad temprana, carac-
terizada por una éptima condicién fisica y de salud, podria influir de manera
positiva tanto en su desempefio como cuidadores como en su percepcion de
la sobrecarga. Respecto a ello, Oliveira et al. (2019) sostienen que, a medida
gue la edad del cuidador aumenta, la sobrecarga experimentada serd mayor
con consecuencias significativas para su calidad de vida.

Los niveles altos y medios de bienestar psicoldgico fueron representativos
en aquellas madres que tenian bajo su cuidado a nifios varones con discapa-
cidad cognitiva o intelectual, las cuales contaban con una percepcién media
del apoyo social percibido. Este hallazgo resulta opuesto a lo encontrado en
la literatura previa acerca de los efectos de la crianza en el bienestar psico-
I6gico de las madres de hijos con DID, pues se ha reportado que experimentan
sentimientos elevados de desesperanza (Hemati-Alamdarloo y Majidi, 2020),
sintomas depresivos y sobrecarga (Halstead et al., 2017; Hsu et al., 2021).
También se ha documentado que estos efectos negativos en el bienestar
de las madres pueden intensificarse cuando se encargan tanto del cuidado
de sus hijos como de las labores domésticas, especialmente cuando son las
principales proveedoras de ingresos en el hogar (Huerta y Rivera, 2017). Una
posible explicacion para esto podria ser la presencia de aspectos favorables
en la experiencia de crianza de estas madres, lo cual estd en acuerdo con lo
informado por Beighton y Wills (2019), quienes encontraron que la crianza
de nifios con DI puede ofrecer varios resultados positivos en la dimensién
psicoldgica de los cuidadores.

Adicionalmente, es probable que el sexo del menor actie como un factor
determinante en el nivel de bienestar psicoldgico de las madres Williford et al.
(2007) encontraron que aquellas madres que se dedicaban al cuidado de sus
hijas reportaron una disminucidn de los niveles de estrés percibido a medida
gue sus hijas crecian, en contraste con las cuidadoras de nifios. Respecto
al apoyo social percibido, se ha informado que ni el género del progenitor
(Nidhi y Rema, 2023) ni el tipo de DID influye de forma significativa en la
percepcién de apoyo social (Rouhani y Hemati-Alamdarloo, 2022). Contrario
a esto, los hallazgos de este estudio sugieren que las madres de nifios con
DI reportan una percepcion de apoyo social menor en contraste al percibido
por los padres. Parece posible que estos resultados se deban a los estereo-
tipos atribuidos a la condicién de discapacidad del nifio y los comentarios
negativos provenientes del circulo social o familiar mas préximo que lleva a
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estas madres a una situacion de marginacién social (Novak-Pavlic et al., 2022)
y, por tanto, a apreciar niveles medios de apoyo social.

Por ultimo, aquellos cuidadores de edades entre 45-60 afios que se
encuentran sin pareja, experimentan sobrecarga intensa y tienden a percibir
un bajo apoyo social, especialmente cuando sus hijas adolescentes presentan
discapacidad multiple y han sido diagnosticadas hace mas de 10 afios. Este
hallazgo esta en consonancia con lo reportado en investigaciones previas
acerca de los mayores indices de sobrecarga percibidos por los cuidadores
de hijos con discapacidades multiples (Arias-Reyes & Mufioz-Quezada, 2019;
Masefield et al., 2020). Estos estados de sobrecarga se pueden atribuir a la
intensidad de los comportamientos problematicos de sus hijos (Lira-Rodriguez
et al., 2022) y la falta de habilidades de los cuidadores para gestionar dichos
comportamientos (Enea y Rusu 2020; Callanan et al., 2021). Ademas, se tiene
evidencia de que los niveles de sobrecarga informados por los cuidadores
y los comportamientos problematicos de sus hijos se vuelven mds pronun-
ciados durante la adolescencia, como lo indican estudios a largo plazo, como
el de Woodman et al. (2015) encontraron que los comportamientos proble-
maticos de los nifios con DID afectaron el nivel de estrés de los cuidadores, vy,
a su vez, la forma en que los cuidadores gestionaban dicho estrés influyd en
el comportamiento de sus hijos.

Por otro lado, se ha informado que la edad de los cuidadores desempena
un papel importante en el ajuste al diagnéstico de discapacidad de su hijo;
a medida que los progenitores envejecen, adquieren mayor fortaleza para
adaptarse a la situacién (Suria, 2013) y tienden a participar mas activamente
en el cumplimiento de habilidades parentales, en comparacién con los
progenitores mas jovenes (Montandon, 2018). Sin embargo, este panorama
es distinto a lo encontrado en este estudio. En contraste, los progenitores
de edad adulta intermedia reportaron dificultades en su adaptacién al
diagndstico de discapacidad de sus hijas. Estas dificultades se evidencian en
los altos niveles de sobrecarga percibida y en la percepcién de un bajo apoyo
social que informaron.

Roque y Acle (2013) sostienen que el papel de la pareja es un factor protector
en la adaptacion de los cuidadores al diagndstico de discapacidad de sus
hijos. Este estudio manifiesta el hallazgo de que la falta de una pareja en
la vida de los cuidadores de menores con discapacidades multiples podria
influir en los niveles de sobrecarga percibida y en la percepcién de un apoyo
social reducido. De igual manera, la percepcidon de un bajo apoyo social
podria atribuirse a lo expuesto por Goedeke et al. (2019), quienes indican
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gue conforme transcurren los afios y la edad de los padres e hijos aumenta,
los progenitores perciben un menor apoyo por parte de la familia debido al
posible cansancio y falta de energia en el hogar.

5. CONCLUSION

Los datos recabados en esta investigacién permitieron apoyar la hipdtesis
propuesta; de este modo, se constatd que los apoyos percibidos de fuentes
informales, como lo son la familia, amigos y personas significativas, son uno
de los recursos que influyen significativamente en la consecuciéon de un
estado de funcionamiento dptimo o también llamado bienestar psicoldgico
y que determinan la presencia o ausencia de sobrecarga en aquellos cuida-
dores que asumen la desafiante responsabilidad de asistir a menores que
presentan alguna discapacidad.

En lo que respecta a la influencia de caracteristicas sociodemograficas sobre
las variables psicoldgicas, se lograron determinar tres diferentes asociaciones
de las variables categéricas. Como primer resultado se sugiere que, los cuida-
dores masculinos de edad temprana que cuentan con pareja, y asumen el
cuidado de menores diagnosticados con discapacidad sensorial o TEA en un
tiempoinferiora5 o hace 10 aiios, se caracterizan por presentar un alto apoyo
social percibido y niveles leves o incluso ausencia de sobrecarga. Estos niveles
de sobrecarga observados pueden deberse a la percepcién elevada por parte
de los padres en cuanto al apoyo proporcionado por fuentes informales,
teniendo en cuenta el apoyo adicional brindado por sus parejas. Ademas, la
edad temprana de los padres les permite un involucramiento mds activo en
la atencién del nifio, y el periodo de diagndstico podria estar relacionado con
el proceso de adaptacion del cuidador a la condicién del menor.

En segunda instancia, las madres que asumen la responsabilidad de cuidar
a nifos varones con diagndstico de discapacidad intelectual o cognitiva, se
caracterizan por presentar un medio apoyo social percibido y un bienestar
psicoldgico que gira en torno a un nivel medio y alto. El resultado de las
variables psicoldgicas, pueden deberse a que las madres que se dedican al
cuidado de sus hijos con discapacidad, cumplen roles adicionales en el hogar
gue incrementan los niveles de sobrecarga. Esta situacion se ve agravada por
una percepciéon media de apoyo social debido a la posible estigmatizacion
percibida de las madres por parte de las fuentes informales en relaciéon con
la condicién del menor.
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Finalmente, aquellos cuidadores de edad intermedia que no cuentan con
pareja y que asumen la tutela de hijas adolescentes diagnosticadas con
discapacidad multiple hace aproximadamente 10 o mas de 15 afios, se carac-
terizan por presentar un bajo apoyo social percibido y un nivel intenso de
sobrecarga. Los progenitores que recibieron el diagndstico de sus hijos hace
muchos afos pueden mostrar una mayor adaptacién; sin embargo, esta
variable también puede contribuir a la fatiga experimentada tanto por los
cuidadores como por las fuentes informales debido a la dificultad inherente
a la crianza de hijos adolescentes, caracterizada por cambios significativos, lo
gue podria explicar los niveles bajos de apoyo. Esta compleja situacién se ve
agravada por la edad avanzada de los cuidadores y por los diversos retos que
se presentan al tratarse de una discapacidad multiple, lo que contribuye a los
niveles significativos de sobrecarga.

Conforme con los resultados expuestos, se puede constatar que los cuidadores
de niflos con alguna condicién en su desarrollo o de discapacidad resultan los
beneficiarios principales de este estudio. Esta investigacion proporciona una
comprension detallada y significativa de cdmo el apoyo social percibido y
diversas variables sociodemograficas inciden en el bienestar y el grado de
sobrecarga que experimentan al asumir el cuidado de hijos con discapacidad.
Esta revelacién dota a los cuidadores de la oportunidad de tomar decisiones
informadas y buscar recursos adecuados para mejorar su calidad de vida y la
de sus hijos.

Al mismo tiempo, el estudio puede intervenir en la manera en que las fuentes
informales y los docentes apoyen a los cuidadores de nifios con discapacidad,
permitiéndoles comprender mejor sus necesidades y desafios, laimportancia
del apoyo externo y de sensibilizarse con la estigmatizacion de su condicidn,
lo que a su vez puede optimizar el bienestar de los nifios con discapacidad
y su entorno familiar y educativo. Por ello, también puede resultar intere-
sante la implementacidn de politicas publicas en los Gobiernos Auténomos
Descentralizados (GAD), que procuren el bienestar de los cuidadores e hijos
con discapacidad.

6. LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES

Una limitacién del estudio fue el tamafio muestral, se pretendid tener un
numero de padres mas amplio que se redujo por la falta de disponibilidad de
estos; este aspecto limitd la comparacidn de ciertos grupos. La grafica mostré
estos datos de manera dispersa. Otra limitante fue el evaluar Unicamente el
apoyo social percibido por fuentes informales (amigos, familia, persona signi-
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ficativa), y no se obtuvo una apreciacion de los padres hacia fuentes formales
como el apoyo de las instituciones o el gobierno.

Para futuras lineas de investigacidn, se recomienda que ademas de las
variables sociodemograficas analizadas en esta investigacién, se puedan
incluir mas variables para conocer su influencia en el bienestar psicolégico
como: el nivel socioeconémico, situacion laboral, condiciones de vivienda,
nivel de estudios y estrategias de afrontamiento de los cuidadores, mientras
gue, en la condicién del nifio podria considerarse: el grado de la discapacidad,
el grado de dependencia y comportamientos de externalizacion. Ademas,
seria interesante que se realice un plan de intervencion en los cuidadores que
permita mejorar las puntuaciones de las variables psicoldgicas, acompafado
de un respectivo seguimiento para determinar si existe alguna variacion
en los resultados encontrados a medida que la edad de los nifos y adultos
aumenta. Respecto al apoyo social, un aporte adicional de futuros estudios
podria enfocarse en considerar los apoyos virtuales que pueden recibir los
cuidadores y su posible impacto en las dimensiones psicolégicas.

HIGHLIGHTS (IDEAS CLAVE)

El estudio permitié conocer la relacion existente entre las variables psicolé-
gicas: bienestar psicolégico, apoyo social y sobrecarga del cuidador en padres
de hijos con condicién en su desarrollo o de discapacidad, encontrandose
relaciones entre las tres variables psicoldgicas, por medio de un analisis
multivariante. Se incluyeron en los andlisis variables sociodemograficas para
conocer si estas pudiesen tener alguna influencia en el comportamiento de
las diferentes categorias de las variables psicoldgicas. Se demostrd que las
diferentes categorias referentes al cuidador como su sexo, situacion actual y
edad unido a caracteristicas del menor como su edad, sexo, tipo de discapa-
cidad y tiempo de diagndstico influyen en los diferentes niveles de bienestar
psicoldgico, apoyo social y sobrecarga del cuidador.
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