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Resumen

La presente investigacion tuvo como objetivo analizar el estrés, los factores de proteccion y
la calidad de vida relacionada con la salud de madres y padres de adultos con autismo, y
conocer la relacién entre los mismos, teniendo en cuenta los postulados del Modelo
Integrativo Psiconeuroinmunoenddcrino. La muestra estuvo constituida por 10 madres y 5
padres, con un rango de edades comprendido entre los 47 a los 76 afios, de adultos con
Trastorno del Espectro Autista con necesidades de ayuda notables y muy notables. Se realiz6
un estudio cualitativo, con un disefio narrativo biogréfico, donde se analizaron los relatos de
vida desde la infancia hasta la actualidad, en las dimensiones Psicoemocional-Vincular,
Biologica, Cognitiva, Socio-Ecoldgica y Espiritual-Trascendental, utilizando como
instrumento una biopsicografia. A partir de las narrativas analizadas se evidenciaron una
multiplicidad de factores de estrés que atraviesan los progenitores a lo largo de su vida 'y
coémo estos interfieren en su calidad de vida relacionada con la salud y que superan
ampliamente a los factores de proteccion. Se considera que este estudio constituye un aporte
teorico de relevancia en la tematica analizada, asi como también de utilidad practica en la
implementacion de acciones de prevencion y tratamiento tanto en los progenitores como en

los adultos con autismo.

Palabras clave: estrés, calidad de vida relacionada con la salud, modelo integrativo

psiconeuroinmunoenddcrino, Biopsicografia, adultos con autismo.



Abstract

This research aimed to analyze the multidimensional stress, protective factors and the health-
related quality of life of mothers and fathers of adults with autism, and to understand the
relationship between them, taking into account the postulates of the Integrative
Psychoneuroimmunoendocrine Model. The sample consisted of 10 mothers and 5 fathers,
aged between 47 and 76 years, of adults with Autism Spectrum Disorder exhibiting notable to
very notable support needs. A qualitative study was conducted using a narrative biographical
design, analyzing life stories from childhood to the present across the Psychoemotional-
Relational, Biological, Cognitive, Socio-Ecological, and Spiritual-Transcendental
dimensions, with a biopsychographic instrument employed. The analyzed narratives revealed
a multitude of stress factors affecting the parents throughout their lives and how these factors
interfere with their health-related quality of life, significantly outweighing protective factors.
This study is considered a relevant theoretical contribution to the analyzed topic, as well as a

practical resource for the implementation o

Keywords: stress, health-related quality of life, integrative psychoneuroimmunoendocrine

model, Biopsychography, adults with autism.
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Introduccion

El Trastorno del Espectro Autista es un trastorno del neurodesarrollo que afecta las
interacciones sociales, la comunicacion y los patrones de comportamientos, intereses y
actividades (APA, 2013) y que puede presentar comorbilidad con diversas patologias
psiquicas (Romero, et al., 2016) y otras sintomatologias asociadas (Hervas y Rueda, 2018).
La prevalencia del mismo es de 1 de cada 160 nifios y es un diagnéstico que persiste en la

adultez (OMS, 2019).

Debido a las particularidades propias del autismo y a sus comorbilidades, quienes
estan al cuidado de las personas afectadas presentan un mayor riesgo de desajuste emocional,
altos niveles de estres, deterioro en el sentimiento de bienestar y problemas de salud que

afectan a su calidad de vida (Bagnato, 2019; Duran, et. al, 2016).

Por este motivo, multiples estudios realizados en diversos contextos geograficos
(Bonis y Sawin, 2016; Costa et al., 2017; Hsiao, 2016; Hsiao et al., 2017; Lee y Barger,
2022) se han enfocado en abordar el estres, los factores de proteccion y la calidad de vida,
pero la mayoria de ellos estan dirigidos a la poblacion de cuidadores de nifios con autismo,
mas no a la de los adultos, no contando con suficiente informacion acerca de como se

desarrollan estos fenémenos a lo largo de la vida de los mismos.

Ademas, en el contexto local, no se han hallado estudios que traten esta problematica
especificamente, por lo que su investigacion se hace imprescindible para el conocimiento de
los factores intervinientes y el desarrollo futuro de estrategias propicias para la prevencion y

el tratamiento.

Por otra parte, se conoce que la exposicion prolongada al estrés afecta al cuerpo en
maultiples niveles, impactando en la red psiconeuroinmunoenddcrina, pudiendo provocar

enfermedades y ser nocivas para la salud y el bienestar (Dubourdieu y Nasi, 2017; McEwen,
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1998). Debido a que las madres y padres de nifios con autismo se encuentran expuestos a
multiples factores de estrés y escasos factores de proteccion (Bonis y Sawin, 2016) el conocer
cudles son los mismos a lo largo de sus trayectorias y entender como afectan a la calidad de
vida relacionada con la salud en los progenitores de adultos con autismo, constituye un aporte
relevante debido a las multiples problematicas en la salud que acarrean las respuestas de

estrés sostenidas en el tiempo.

Dichas respuestas de estrés pueden producir alteraciones en las diversas dimensiones
del ser humano: la Bioldgica, la Cognitiva, la Psicoemocional-Vincular, la Espiritual-
Trascendental y la Socio-Ecoldgica (Dubourdieu, 2008; 2014) afectando a la calidad de vida

relacionada con la salud (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Debido a esto, este estudio pretende analizar el estrés, los factores de proteccion y la
calidad de vida relacionada con la salud y la relacion entre estos constructos, de los

progenitores de adultos con autismo de la Provincia de Buenos Aires.

Para hacerlo, la presente investigacion se basa en el marco epistemolégico y en los
postulados del Modelo Integrativo Psiconeuroinmunoenddcrino (en adelante PNIE) de Multi-
Factorialidad y Multi-Dimensionalidad, la Convergencia Temporal, y la Epigenética y
Plasticidad, que contemplan la complejidad del ser humano en su totalidad y en intercambio

constante con su medio ambiente (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Ademas, se toma la conceptualizacion del estrés de la PNIE que incluye a la Teoria
del Estrés (Selye, 1936) y de los Sistemas de Alostasis (McEwen, 1998) las cuales hacen
referencia a la sobrecarga en el cerebro y el cuerpo que ocurre luego de una experiencia
estresante (McEwen, 2000) y que su cronicidad impacta en maltiples sistemas, dejando de
funcionar efectivamente y aumentando el riesgo a padecer efectos negativos en la salud

(McEwen, 1998; 2007).
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En este trabajo, la salud es entendida como integral (Dubourdieu, 2020),
correspondiendo al bienestar en las dimensiones bio-psico-social (OMS, 1984) y espiritual
(Dubourdieu y Nasi, 2017), por lo que la calidad de vida relacionada con la salud se refiere a
los informes subjetivos de salud multidimensional, que incluyen sentimientos positivos y
negativos y que registran la variabilidad en el tiempo (OMS, 1995), contemplando los cinco
postulados y las cinco dimensiones del ser humano propuestas por la PNIE y analizando los

factores de estrés y de proteccién que inciden sobre éstas (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Entonces, la organizacion de esta investigacion se realiza en principio, abordando los
constructos psicologicos de estudio. Primero, profundizando en las nociones del Trastorno
del Espectro Autista; su concepcion a lo largo de la historia; los aportes del Manual
Diagnadstico y Estadistico de los Trastornos Mentales y la Clasificacion Internacional de
Enfermedades; la etiologia y los factores de riesgo; sus comorbilidades; y, finalmente, su

presentacion en la adultez.

Luego, se realiza una aproximacion a la Psiconeuroinmunoendocrinologia,
explicando su sustento cientifico y sus bases epistemologicas y desarrollando el Modelo
Integrativo Psiconeuroinmunoenddcrino, exponiendo los sistemas psicoldgico, neurologico,
inmune y endocrino y los postulados propuestos por Dubourdieu (2008) y adoptados por la

Federacion Latinoamericana PNIE (FLAPNIE, 2024).

Posteriormente, se abordan los constructos de estrés, factores de proteccion y calidad
de vida relacionada con la salud. En relacion al estrés se realiza una conceptualizacién
historica, llegando a los conceptos de alostasis (McEwen, 1998) y cacostasis (Chrousos,
2009), para arribar a los estudios del estrés y la red PNIE. En cuanto a los factores de
proteccidn, se definen los mismos y se abarcan los diferentes tipos: individuales, sociales y

ambientales. Respecto a la calidad de vida relacionada con la salud, se arriba al concepto y
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finalmente se relacionan los constructos en cuanto a la influencia del estrés y los factores de

proteccion en las multiples dimensiones del ser humano.

A continuacion, se presentan los antecedentes, exhibiendo las investigaciones previas

respecto a la tematica tratada en este trabajo.

Después, se efectia el planteamiento del problema, el objetivo general y los objetivos
especificos, para mas adelante explicar el método, el disefio de investigacion, los
participantes, la técnica de recoleccidn de datos, el procedimiento y las consideraciones

éticas.

Consecutivamente, se realiza el analisis de los datos y se exponen los resultados

obtenidos.

Luego, se desarrolla la discusion a partir de los datos arrojados, estableciendo un
dialogo entre el estado de la cuestion y el marco tedrico. Se culmina con las conclusiones y se
analizan las limitaciones del estudio y las recomendaciones para futuras investigaciones.
También se considera la relevancia social y las implicancias practicas que aportan los

resultados obtenidos.

Finalmente, en el anexo se encuentra el modelo de la entrevista realizada, el
consentimiento informado y las tablas para profundizar la informacién que se explaya en el

analisis.
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Capitulo 1

Trastorno del Espectro Autista

1.1 El Trastorno del Espectro Autista

El estudio del Trastorno del Espectro Autista (en adelante TEA), tal como hoy se
conoce, ha evolucionado y atravesado diversos momentos tanto en su conceptualizacion

como en su etiologia.

En el presente capitulo, en primer lugar, se realizara un recorrido histérico acerca de

las diversas conceptualizaciones, desde una mirada categorial hacia una dimensional.

Mas adelante, se describiran los diferentes criterios adoptados por el Manual
Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (en adelante DSM) de la Asociacion
Americana de Psiquiatria (1952, 1968, 1980, 1987, 1994, 2000, 2013) y el Codigo
Internacional de Enfermedades (en adelante CIE) elaborado por la Organizacion Mundial de

la Salud (1978, 1992, 2021), obteniendo finalmente los criterios actuales para su diagnostico.

Luego, se explayara la etiologia y los factores de riesgo perinatal, las comorbilidades
existentes en el TEA y se finalizara el capitulo con las caracteristicas del autismo en la

adultez y los criterios que se adoptaran en el presente trabajo.

1.2 Conceptualizacién del Autismo

El término autismo proviene de la palabra griega eaftismos, que significa encerrado en
uno mismo. El primero en introducir este vocablo en la literatura médica fue el psiquiatra
Bleuler, en 1911, para referirse a la marcada tendencia de los pacientes con esquizofrenia a

vivir encerrados en si mismos, aislados del mundo emocional exterior (Bleuler, 1950).
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Pero el concepto tal como se lo conoce en la actualidad, proviene de las
investigaciones realizadas por Kanner en 1943 en Estados Unidos y Asperger en 1944 en
Austria (Artigas-Pallarés y Pérez, 2012). Ambos autores realizaron observaciones en un
grupo de nifios, de las cuales describieron anomalias en el habla, en las conductas, en el

aprendizaje y en la interaccion social (Seijas Gémez, 2015).

Kanner (1943), un psiquiatra austriaco, examiné a un grupo de once nifios que, si bien
presentaban diferencias en el grado de perturbacién, tenian en comdn ciertas caracteristicas:
incapacidad para relacionarse; retraso en el lenguaje, mutismo o uso inusual del mismo;
ecolalia; excelente memorizacion; temor a los ruidos fuertes y a variar de lugar objetos;
repeticion mondtona de actividades; deseo obsesivo de invariabilidad; limitacion de la
actividad espontanea; preferencia por los objetos antes que las personas y una buena

capacidad de inteligencia.

A partir de estas observaciones clinicas, el autor describio al autismo como un
sindrome, diferenciandolo de los cuadros de esquizofrenia propuestos por Bleuler. Ademas,
asumio que la dificultad para el contacto afectivo de los nifios con autismo era una alteracion

innata (Kanner, 1943).

Un afio mas tarde, Asperger, publica en Viena un articulo con observaciones muy
similares a las realizadas por Kanner. El hecho de que estuviera escrito en aleman, limité su
difusion y recién en 1981 fue traducido al inglés por Wing, lo que permitié una amplia

visibilidad en el ambito de la neurologia y la psiquiatria (Artigas-Pallarés y Pérez, 2012).

Dicho autor, recogio las observaciones que realiz6 de cuatro nifios, y con gran
meticulosidad describio que los mismos presentaban dificultades para sociabilizacion y

comunicacion; falta de empatia; ingenuidad; lenguaje pedante, repetitivo o pobre; interés



obsesivo por ciertos temas y torpeza motora. A este cuadro lo denomind Psicopatia Autista,

coincidiendo con la definicion propuesta por Kanner (Asperger y Frith, 1991).

Mas adelante, a partir de los hallazgos realizados por Kanner, diversos autores
comienzan a investigar y analizar el autismo, siendo los principales representantes

Bettelheim, Bender, Rutter, Rimland, entre otros (Lopez Gémez, et al., 2010).

Bender (1947) adopt6 una postura organicista y no realiz6 una diferenciacion entre
autismo y esquizofrenia. Rutter (1968), en cambio, considerd que autismo y esquizofrenia
son entidades completamente diferentes y sugirio que muchas de las manifestaciones del

autismo, estaban vinculadas a defectos cognitivos y de percepcion.

Por otra parte, en 1967, el psicoanalista Bettelheim, desarroll6 la teoria de la madre
nevera sosteniendo que los primeros dias de vida del bebé son criticos para su desarrollo y
atribuyendo el origen de autismo al rechazo de la existencia del nifio por parte de la madre

(Bettelheim, 1972).

En contraposicién, Rimland (1971) propuso una vision diferente a las teorias
reinantes, abriendo nuevos caminos en el estudio del autismo ya que contempl6 la esfera

comportamental, el desarrollo cognitivo y el biomédico.

Ademas, cuestiond duramente la teoria de Bettelheim, que, si bien ésta generd un
fuerte impacto en la comunidad social y cientifica, fue experimentando un fuerte declive y
posteriormente rechazada por la mayoria de las guias de buena préactica para tratamiento del

autismo (Artigas-Pallarés y Pérez, 2012).

Entonces, para la década del 70, la definicion fenomenoldgica del autismo se iba
perfilando cada vez con mayor precision, sin embargo, no fue hasta 1979, con las
investigaciones de Wing y Gould, que se paso de una vision categorial a una dimensional

(Wing, 1988).

15
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La psiquiatra britdnica Wing (1988), ante los desacuerdos que existian en la
definicién del autismo y su relacion con otros trastornos, decidié investigar junto a su colega

Gould, estas cuestiones.

Ambas autoras, en 1979, realizaron un estudio en el que exploraron a nifios menores
de 15 afios que presentaran algun tipo de discapacidad fisica, de aprendizaje o de conducta.
Los hallazgos obtenidos, evidenciaron que algunos pacientes no encajaban en la
sintomatologia tipica del autismo descripto por Kanner y Asperger, sino que formaban parte
de un subgrupo de un amplio abanico de trastornos que afectaban la interaccion y la

comunicacion (Wing y Gould, 1979).

Mas adelante, Wing (1998) propuso replantear los criterios clinicos para el
diagnostico, teniendo en cuenta los limites entre el autismo y otras condiciones. Debido a
ello, postulé que este trastorno se encontraba dentro de un continuum o espectro, y que dicho
concepto representaba una mayor complejidad comparada a la de la linea recta que va de
severo a leve. Por lo tanto, justifico su hipdtesis, describiendo una triada de deficiencias, a la
que actualmente se conoce como triada de Wing haciendo referencia a las dimensiones de la
interaccion social; la comunicacién verbal y no verbal; y la capacidad simbdlica e

imaginacion, con el consiguiente patron repetitivo de conducta.

De estas investigaciones, Riviéere (1998) tomo las tres dimensiones y las ampli6 a
doce, con cuatro niveles cada una, que van desde los cuadros de mayor gravedad y severidad

a los de sintomatologia menos severa. Las doce dimensiones propuestas fueron:

La primera, los trastornos cualitativos de la relacion social; siendo los cuatro niveles
de presentacion: el aislamiento completo con ausencia de interés por otras personas; la
incapacidad para establecer relaciones con pares pero con vinculos con sus figuras de crianza;

las relaciones infrecuentes o inducidas, generadas mas bien como respuesta externa que por
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iniciativa propia; y, la de menor severidad, la presencia de motivacion para relacionarse con
pares, pero con dificultades para la comprension de las sutilezas sociales y consciencia de sus
limitaciones para interactuar, las cuales pueden conducir a sentimientos de soledad (Riviere,

1998).

En segundo lugar, los trastornos de las capacidades de referencia conjunta -accion,
atencion y preocupaciones conjuntas- (Riviere, 1998) que son aquellas conductas de
comunicacion verbal y no verbal, que, cuando son coordinadas entre otra persona y un objeto
0 evento, se logra compartir el interés o preocupacion por un objeto, situacion o persona
(Basso, et al.,2021). La atencion conjunta es considerada por Baron-Cohen (1991) como una
habilidad primordial asociada con el desarrollo del juego, del lenguaje, la imitacion y el
comportamiento social. Los niveles de severidad segun Riviére (1998), pueden abarcar desde
la ausencia completa de acciones conjuntas; la realizacion de acciones conjuntas simples con
personas cercanas; el uso esporadico de acciones conjuntas; hasta, finalmente, la presencia de

pautas de atencion y accion conjunta.

La tercera dimension es la de los trastornos de las capacidades intersubjetivas y
mentalistas. Esta se corresponde por un lado con el concepto de intersubjetividad propuesto
por Trevarthen en 1947 que consiste en la conciencia especificamente receptiva a los estados
subjetivos de otras personas y a la diferenciacion entre uno mismo y el otro (Trevarthen y

Aitken, 2001).

Por otra parte, dicha dimension esta relacionada a la nocion de Teoria de la Mente,
siendo Baron-Cohen (et al., 1985) uno de sus referentes principales en el estudio de la misma
en relacion al autismo, y que se refiere a la habilidad para atribuir estados mentales a otros,
definicion propuesta Wimmer y Perner (1983) actualmente vigente. Para Riviere (1998) los

déficits en esta dimension variaban en cuatro niveles: el primero, la ausencia de pautas de



18

expresién emocional, atencion conjunta y actividades mentalistas; el segundo, la aparicion
ocasional de respuestas intersubjetivas; el tercero, la existencia de indicios de
intersubjetividad pero sin atribucién explicita de la mente; y por dltimo, la persona con
autismo, logra tener una conciencia explicita de que las personas tienen mente y que emplean

términos mentales.

Actualmente, se considera que las habilidades de atencidn conjunta y teoria de la
mente son necesarias para llegar a un concepto mas amplio que es el de cognicién social. Este
se refiere a la habilidad para alcanzar un nivel de intersubjetividad necesario para expresar
intereses, emociones y comprender a los otros como agentes intencionales, pero que su déficit
en el autismo da lugar a dificultades en la adquisicion de aspectos culturales y de la capacidad

para descifrar el sentido de las interacciones sociales (Canal Bedia, 2020).

Las siguientes tres dimensiones planteadas por Riviere (1998) estan relacionadas a la
comunicacion y el lenguaje, tanto receptivo como expresivo. Para su estudio, contemplaba la
intencionalidad de la comunicacion y sus funciones, tales como cambiar o conseguir algo del
mundo fisico y la de cambiar el mundo mental de otra persona compartiendo una experiencia

interna con esta, y los diferentes niveles de afectacion en el autismo.

En lo que respecta a la comunicacion expresiva, dichos niveles eran descriptos desde
el mutismo, el lenguaje ecolalico, el lenguaje oracional y el lenguaje discursivo. En el
lenguaje receptivo, describidé como el nivel mas severo la sordera central en la que el nifio
ignora completamente el lenguaje; luego la comprension de 6rdenes simples y la asociacién
de enunciados con sus propias conductas; después, la comprension de enunciados y,
finalmente, en el nivel mas alto, la comprension de conversaciones y planos discursivos del
lenguaje, aunque con presencia de alteraciones tales como la comprension literal, dificultad

para entender dobles sentidos o lenguaje figurado y metéforas (Riviére, 1998).
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Las siguientes dimensiones planteadas por Riviere (1998), fueron los trastornos de las
competencias de anticipacion; de la flexibilidad mental y comportamental, y del sentido de la
actividad propia. Las mismas estan vinculadas a lo que se denomind insistencia en la
invarianza y a la intolerancia a la incertidumbre, en las que se pueden presentar respuestas de
oposicién ante ciertos estimulos nuevos o una adherencia rigida ante otros. Asimismo, esta
relacionado a la dimension de flexibilidad, que se refiere a las estereotipias motoras, rituales

y contenidos obsesivos en el pensamiento (Nieto y Huertas, 2020; Riviére, 1998).

Se considera que ambas dimensiones estan emparentadas, por los factores de ansiedad
que intervienen en la aparicion de las mismas. Es decir, que la ansiedad ante la imposibilidad
de anticipar estimulos, puede provocar respuestas estereotipadas como modo de mecanismos

adaptativos para calmarse o comunicar pensamientos y sentimientos (Nieto y Huertas, 2020).

Finalmente, las Gltimas dimensiones propuestas fueron los trastornos de la
imaginacion y de las capacidades de ficcion; los trastornos de la imitacién y los trastornos de
la suspension o de la capacidad de hacer significantes, es decir el suspender acciones, como

el sefialar, para crear significados que otros puedan interpretarlos (Riviere, 1998).

Los trabajos de Riviere condujeron a perspectivas que aun son validas y que se ven
reflejadas en la comprension actual del autismo por lo que Garcia Gomez (2021) propone una
ampliacion de las doce dimensiones planteadas por €él, agregando los Trastornos de
Integracion Sensorial, por lo que incluye a los trastornos en la modulacion sensorial, los

trastornos en la discriminacion sensorial y los trastornos motores de base sensorial.

Este autor, sefiala que a partir de los trabajos iniciales de Ayres en 1972 acerca de los
trastornos de origen sensorial, se ha observado un importante avance en el estudio de dicha
problematica y su relacion con la expresion de determinados sintomas conductuales en los

TEA.
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Por ello, tanto para el diagndstico como para comprender en mayor profundidad el
grado de severidad, dicha ampliacion contempla que las personas con TEA frecuentemente
manifiestan trastornos en la modulacion sensorial, reflejados en las reacciones de busqueda o
de rechazo a determinados estimulos sensoriales, ya sean auditivos, visuales, tactiles,
gustativos, olfatorios, propioceptivos, vestibulares o interoceptivos. Asimismo, en la
discriminacién sensorial, es decir, en la identificacion de las fuentes de donde provienen los
estimulos. Y finalmente, en los trastornos motores de base sensorial, vinculados a un
enlentecimiento en el planeamiento, en la secuenciacién y en las praxias motoras (Garcia

Gomez, 2020).

Estas visiones dimensionales, resultaron la via de trabajo y estudio en los afos
posteriores, derivando en la actual concepcion de los Trastornos del Espectro Autista, que
también se vieron reflejadas en los manuales diagnosticos de la Asociacion Americana de
Psiquiatria (en adelante APA) y de la Organizacion Mundial de la Salud (en adelante OMS)

que se describiran a continuacion.

1.3 El Trastorno del Espectro Autistaen el DSMy la CIE

La APA (1952) y la OMS (1976), con el fin de unificar la conceptualizacién de los
trastornos mentales y aunar criterios diagnosticos, elaboraron respectivamente el Manual
Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (en adelante DSM) y la Clasificacion

Internacional de Enfermedades (CIE en adelante).

Si bien el autismo habia sido descripto e identificado como una entidad especifica en
1943, no fue sino hasta 1952 que se elabord la primera version del DSM, en la que se lo

clasificaba como una forma de esquizofrenia de tipo infantil.
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En el DSM 2 (1968), aun se lo consideraba como una caracteristica propia de la
esquizofrenia infantil, indicando que sus manifestaciones podian caracterizarse por conductas

autistas, atipicas y aislamiento.

Fue recién en 1980, con el DSM 3, cuando se incorporo el autismo como una
categoria diagndstica separada de la esquizofrenia. Se la denomind Autismo Infantil y
contaba con seis criterios que debian presentarse en su totalidad para su diagnéstico. Los
mismos incluian un inicio temprano, anterior a los 30 meses; el déficit generalizado para la
receptividad hacia otras personas; un importante déficit en el desarrollo del lenguaje; patrones
particulares del lenguaje en el caso de que lo hubiese, tales como ecolalias, inversion de
pronombres y lenguaje metaforico; respuestas extrafias a diversos aspectos del entorno tales
como resistencia a los cambios y apego excesivo a objetos; y el tltimo item, que distinguia el
autismo de la esquizofrenia, fue que dichos criterios debian presentarse con ausencia de

alucinaciones, ideas delirantes, asociaciones laxas e incoherencia.

En la tercera version revisada del DSM (1987) se modifican radicalmente tanto la
conceptualizacién como los criterios diagndésticos. EI Autismo Infantil adquiere la condicién
de trastorno, denominandose Trastorno Autista, lo que permitié considerar que los sintomas

persistian en la vida adulta (Bonilla y Chaskel, 2016).

Los criterios diagnosticos para el DSM 3-R (1987) incluian la alteracion cualitativa en
la interaccidn social y reciproca; la alteracion en la comunicacion verbal, no verbal y el juego
imaginativo; el repertorio rigido de intereses y actividades; y el inicio durante la primera

infancia.

En el DSM 4 (1994) y en el DSM 4-TR (2000), el Trastorno Autista pasa a
incorporarse dentro de los Trastornos Generalizados del Desarrollo, y se distinguian otros

subtipos de autismo: el Trastorno de Asperger, el Trastorno de Rett, el Trastorno
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Desintegrativo Infantil y el Trastorno Generalizado del Desarrollo no especificado. Los
criterios diagndsticos para el Trastorno Autista en ambos manuales incluian los trastornos en
la interaccidn social; en la comunicacion y patrones de comportamiento, intereses y

actividades restringidos y estereotipados, asi como también el inicio temprano de los mismos.

Las diferencias del Trastorno Autista con los otros Trastornos Generalizados del
Desarrollo eran: en el Trastorno de Rett, un desarrollo prenatal, perinatal y psicomotor
aparentemente normal, asi como la circunferencia craneal, pero que entre los 5y los 48 meses
comenzaba a desacelerar el crecimiento craneal; habia una pérdida de habilidades manuales
previamente aprendidas, de la implicacion e interaccion social y del lenguaje y un retraso

psicomotor y de la coordinacion grave (DSM 4, 1994).

En el Trastorno Desintegrativo Infantil, durante los primeros dos afios del desarrollo,
éste se daba de forma aparentemente normal, surgiendo luego, una pérdida de las habilidades
previamente adquiridas que incluian el lenguaje expresivo y receptivo; las habilidades
sociales o comportamiento adaptativo; control intestinal o vesical; juego y habilidades
motoras. Asi como en el Trastorno Autista, también se incluian la alteracion cualitativa de la
interaccion social; de la comunicacion y patrones de comportamiento, intereses y actividades
restrictivos, repetitivos y estereotipados; pero solo debian cumplirse dos de estas areas (DSM

4,1994).

Finalmente, el Trastorno de Asperger estaba caracterizado por una alteracion en la
interaccion social y en los patrones de comportamiento, intereses y actividades restrictivos,
repetitivos y estereotipados, pero sin retraso significativo en el lenguaje y del desarrollo
cognoscitivo, de las habilidades de autoayuda y del comportamiento adaptativo (DSM 4,

1994).
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Tras un largo proceso de andlisis, en 2013, la APA publicé la dltima version del
manual, el DSM 5. En el mismo, el Trastorno Autista pasé a denominarse Trastorno del
Espectro Autista. Este cambio de nombre, y principalmente la palabra espectro hizo énfasis
en la comprensién del autismo como un continuum, tal como lo habia planteado Wing, en
1988. Por tanto, al ser propuesto como un abanico de fenotipos, ya no se realiza una
descripcion categorial, sino que se prioriza la dimensionalidad del trastorno en las diferentes
areas en las que se ve afectadas y resalta la dificultad existente para establecer limites

precisos entre un subgrupo y otro.

En esta vision dimensional del trastorno, el DSM 5 (2013) incluye como criterios
diagndsticos, en primer lugar, los déficits en la comunicacion y en la interaccion social que se
manifiestan a través de las dificultades en la reciprocidad socio-emocional; en los déficits en
conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccion social y en las dificultades

para desarrollar, mantener y comprender las relaciones.

Las deficiencias en la reciprocidad socio-emocional que se pueden manifestar son un
acercamiento social anormal, el fracaso en la conversacion normal en ambos sentidos; la
disminucion en intereses, emociones o afectos compartidos y el fracaso en iniciar o responder

a interacciones sociales (DSM 5, 2013).

Los déficits en las conductas comunicativas no verbales que pueden observarse en la
interaccion social corresponden a la comunicacién verbal y no verbal poco integrada; la
anormalidad en el contacto visual y del lenguaje corporal; las deficiencias en la comprension
y el uso de gestos y la falta total de expresion facial y de comunicacion no verbal (DSM 5,

2013).

En lo que respecta a los déficits en el desarrollo, mantenimiento y comprension de

relaciones, se observa, por ejemplo, la dificultad para ajustar el comportamiento a diversos
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contextos sociales, las dificultades para compartir el juego imaginativo o para hacer amigos y

la ausencia de interés por las otras personas (DSM 5, 2013).

El segundo item corresponde a los patrones repetitivos y restringidos de conducta,
actividades e intereses, que se manifiestan en al menos dos de los siguientes sintomas:
movimientos, utilizacién de objetos o hablar estereotipados o repetitivos; adherencia excesiva
a rutinas, patrones de comportamiento verbal y no verbal ritualizado o resistencia excesiva a
los cambios; intereses muy restringidos y fijos que son anormales en cuanto a su intensidad o
foco de interés; y, agrega, la hiper o hipo-reactividad a los estimulos sensoriales o interés
inusual en aspectos sensoriales del entorno, que no estaba contemplada en las anteriores

versiones del DSM.

En cuanto a los movimientos, uso de objetos o habla estereotipada o repetitiva,
pueden observarse estereotipias motrices simples, alineacion de objetos, girar objetos,

ecolalia y frases idiosincraticas (DSM 5, 2013).

Respecto a la insistencia en la igualdad, adherencia inflexible a rutinas o patrones de
comportamiento verbal y no verbal ritualizado, se puede manifestar en malestar extremo ante
pequefios cambios, dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales
para saludar y necesidad de seguir siempre el mismo camino o comer siempre lo mismo

(DSM 5, 2013).

Los intereses altamente restringidos, obsesivos, que son anormales por su intensidad o
su foco se pueden manifestar en un apego excesivo o preocupacion excesiva con objetos

inusuales e intereses excesivamente circunscritos o perseverantes (DSM 5, 2013).

Acerca de la hiper o hipo-reactividad sensorial o interés inusual en aspectos

sensoriales del entorno, se puede observar una indiferencia aparente al dolor o temperatura,
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una respuesta adversa a sonidos o texturas especificas, oler o tocar objetos en exceso,

fascinacion por las luces u objetos que giran (DSM 5, 2013).

Estos sintomas, para el DSM 5 (2013), se presentan en la primera infancia, pero se
contempla que pueden no llegar a manifestarse plenamente sino hasta que las demandas

sociales exceden las capacidades limitadas.

Por otro lado, el DSM 5 (2013) sugiere especificar si existe discapacidad intelectual o
no, si hay alteraciones o retraso en el desarrollo del lenguaje, si esta asociado a una afeccién
médica, genética o a un factor ambiental conocido, si esta asociado a un trastorno del

neurodesarrollo, mental o del comportamiento o con catatonia.

Respecto a la severidad, en el DSM 5 (2013) se describen tres niveles los cuales se
refieren al grado de ayuda necesaria para cada uno de los dominios: requiere apoyo muy

notable, requiere apoyo notable o requiere apoyo. Estos se caracterizan por:

En el nivel 1, requiere apoyo, en lugares sin apoyos, las dificultades de comunicacion
social causan alteraciones evidentes. Se muestran dificultades en la iniciacion de las
interacciones sociales y se ofrecen respuestas atipicas o fallidas a las aperturas sociales de
otros. Puede parecer que el interés por interactuar socialmente esta disminuido. Por ejemplo,
una persona que es capaz de hablar usando frases completas e implicarse en la comunicacion
pero que a veces falla en el flujo de ida y vuelta de las conversaciones y cuyos intentos por

hacer amigos son atipicos y generalmente fracasan.

En cuanto a los intereses restringidos y conductas repetitivas, en el nivel 1 se observa
que la inflexibilidad del comportamiento causa una interferencia significativa en el
funcionamiento en uno 0 mas contextos y que los problemas de organizacion y planificacion

obstaculizan la independencia.
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En el nivel 2, requiere apoyo notable, hay déficits marcados en las habilidades de
comunicacion social verbal y no verbal; los déficits sociales son aparentes incluso con
apoyos; se inician un namero limitado de interacciones sociales; y se responde de manera
atipica o reducida a los intentos de relacion de otros. Por ejemplo, una persona que habla con
frases sencillas, cuya capacidad para interactuar se limita a intereses restringidos y que

manifiesta comportamientos atipicos a nivel no verbal.

Tambien, en el nivel 2, aparecen con frecuencia los comportamientos inflexibles, las
dificultades para afrontar cambios y otras conductas restringidas o repetitivas, que son obvias
para un observador no entrenado, y que interfieren con el funcionamiento en una variedad de
contextos. Ademas, se manifiesta gran malestar o dificultad al cambiar el foco de interés o la

conducta.

Finalmente, en el nivel 3, requiere apoyo muy notable, los deficits en habilidades de
comunicacion social verbal y no verbal son severos y causan alteraciones severas en el
funcionamiento; se inician muy pocas interacciones y se responde minimamente a los
intentos de relacion de otros. Por ejemplo, una persona con muy pocas palabras inteligibles
que raramente inicia interacciones sociales, y que cuando lo hace, realiza aproximaciones
inusuales Unicamente para satisfacer sus necesidades y solo responde a acercamientos

sociales muy directos.

Ademas, en el nivel 3, la inflexibilidad del comportamiento, la extrema dificultad
afrontando cambios u otros comportamientos restringidos o repetitivos, interfieren
marcadamente en el funcionamiento en todas las areas. También, se evidencia un gran

malestar o dificultad al cambiar el foco de interés o la conducta.
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Hasta aqui, se ha descripto el recorrido de las categorizaciones brindadas por el DSM,
a continuacion, se narraran las definiciones brindadas por la OMS (1976, 1978, 1992, 2021),

para la CIE.

La Clasificacion Internacional de Enfermedades, Traumatismos y Causas de
Defuncion (en adelante CIE) fue la resultante de una revision de las Listas Internacionales de
Causas de Morbilidad y Defuncion, que se le encargd a una Comision Interina de la
Organizacion Mundial de la Salud en 1946. Pero no fue sino hasta la novena revision de la
CIE, en 1976, que aprobaron a titulo de ensayo, la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (en adelante CIDDM), pero que no formaba

parte del manual, sino que se presentdé como un suplemento del mismo (OMS, 1992).

En la CIDDM (OMS, 1976) el autismo estaba incluido dentro de las deficiencias
graves de la comunicacion. Pero, en la Modificacion Clinica de la CIE 9 (1978) se agrega al
autismo como Trastorno Autista dentro de los Trastornos Generalizados del Desarrollo,
diferenciandoselo de la esquizofrenia y estableciendo tres diferenciaciones: Autismo de la

infancia, Psicosis infantil y Sindrome de Kanner.

En la Décima Revision de la CIE (OMS, 1992), el autismo continda dentro de los
Trastornos Generalizados del Desarrollo diferenciandose al Autismo en la nifiez, Autismo

atipico y Sindrome de Asperger.

El Autismo en la nifiez estaba caracterizado por la presencia de un desarrollo anormal
manifestado antes de los 3 afios con un funcionamiento anormal en tres areas: interaccion

social, comunicacion y comportamientos restringidos, estereotipados y repetitivos.

El Autismo atipico, diferia en la edad de inicio, siendo posterior a los 3 afios; también,
en que no se alcanzaban a cumplir las tres areas antes mencionadas, sino dos de ellas y que,

frecuentemente, se presentaba en personas con retraso mental profundo.
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El Sindrome de Asperger, en cambio, se lo clasificd como un trastorno de dudosa
validez nosoldgica, caracterizado por la misma triada de criterios diagnosticos que para el
Autismo infantil, pero sin retraso general, ni del lenguaje ni del desarrollo intelectual (OMS,

1992).

Al igual que en el DSM, en la decimoprimera y ultima version de la CIE adoptada por
la 728 Asamblea Mundial de Salud en 2019 y que entr6 en vigencia el 1 de enero de 2022, se
lo define como Trastorno del Espectro Autista y lo considera dentro de los Trastornos del

Neurodesarrollo (OMS, 2021).

La CIE 11 (OMS, 2020) define al autismo, tomando la triada de deficiencias en la
interaccion social, en la comunicacion reciproca y en los patrones de comportamiento e
intereses restrictivos, repetitivos e inflexibles. El inicio de los sintomas ocurre en la primera

infancia, pero los sintomas pueden manifestarse plenamente mas tarde.

Esta clasificacion distingue entre: Trastorno del espectro autista sin trastorno del
desarrollo intelectual y con deficiencia leve o nula del lenguaje funcional; Trastorno del
espectro autista con trastorno del desarrollo intelectual y con leve o ningun deterioro del
lenguaje funcional; Trastorno del espectro autista sin trastorno del desarrollo intelectual y con
deficiencia del lenguaje funcional; Trastorno del espectro autista con trastorno del desarrollo
intelectual y con deficiencia del lenguaje funcional; Trastorno del espectro autista con
trastorno del desarrollo intelectual y con ausencia del lenguaje funcional; Otro trastorno
especificado del espectro autista y Trastorno del espectro autista, sin especificacion (OMS,

2020).

Como se puede observar, los manuales diagnosticos se refieren al autismo como un
trastorno. Sin embargo, diversos autores y la comunidad vinculada al autismo, sugieren

utilizar el término Condicion del Espectro Autista, con el fin de transmitir que las personas
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dentro del espectro muestran diferencias que incluyen tanto fortalezas como dificultades,

siendo respetuosos con la neurodiversidad (Bargiela, et al., 2016; Young, et al., 2016).

Otro término que se ha utilizado con frecuencia a partir de la década del 80, es el de
autismo de alto funcionamiento, para referirse a las personas con TEA sin discapacidad
intelectual o con un CI mayor a 70. EI mismo, se utiliza en la préactica clinica y la
investigacion y, muchas veces, indistintamente con el Sindrome de Asperger. También, se lo
asocia a personas con mayor fortaleza en el lenguaje, sintomas nucleares leves y mejores

resultados a largo plazo (Alvares, et al., 2020).

No obstante, el término alto funcionamiento ha recibido criticas, en cuanto a que, por
un lado, el funcionamiento adaptativo de un individuo no puede basarse en el coeficiente
intelectual, sino que deben tenerse en cuenta diversos dominios tales como el uso funcional
de la comunicacion, las habilidades para socializar y las habilidades de la vida diaria.
Ademas, porque se ha descubierto que los individuos con TEA presentan habilidades
funcionales de adaptacion mas deficientes en comparacién con individuos con desarrollo

tipico o comparados con personas con otras condiciones del desarrollo (Alvares, et al., 2020).

Finalmente, se puede evidenciar en el presente recorrido historico, desde las
descripciones observadas por Kanner y Asperger hasta las realizadas en la actualidad, se
sostiene como sintomatologia principal la triada de deficiencias propuestas por Wing,

agregandose la vision de continuum o espectro.

Por otra parte, es imprescindible comprender los factores de riesgo que existen en

torno al embarazo y nacimiento, lo que se describird a continuacion.
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1.4 Etiologia y Factores de Riesgo Perinatal

El autismo, ademas de la sintomatologia descripta, presenta una patogenesis
multifactorial, en donde se evidencian factores de vulnerabilidad bioldgicos subyacentes y
factores de riesgo exdgenos vinculados a la vida intrauterina y postnatal inmediata (Burgos y

Herrera, 2022).

El nacimiento pretérmino o prematuro es uno de los factores biolégicos y ambientales
que se asocian al TEA, debido a las alteraciones que pueden producirse en el neurodesarrollo,
como el dafio cerebral perinatal o el estrés neonatal, lo que implica cambios estructurales y

funcionales en las redes cerebrales (Arberas y Ruggieri, 2019; Burgos y Herrera, 2022).

Otro de los factores es la cesarea, donde se vinculan algunas teorias explicativas: Una
es la de la desregulacién de oxitocina, la cual se secreta en cantidades que aumentan
gradualmente durante el parto vaginal, pero no asi en la cesarea, explicando la presencia de

bajos niveles plasmaticos de oxitocina en los nifios con TEA (Burgos y Herrera, 2022).

La otra teoria esta relacionada al eje microbiota intestino — cerebro, en donde se
encontraron diferencias entre la microbiota de personas con TEA de las neurotipicas, ya que
el parto por cesarea cambia la composicion y la adquisicion de la microbiota de los recién

nacidos (Burgos y Herrera, 2022).

Y la ultima explicacion esta dada por la neurotoxicidad de la anestesia general que se
administra al momento de la cesarea, lo que podria explicar el mayor riesgo de TEA (Burgos

y Herrera, 2022).

El siguiente factor encontrado fue la hipoxia perinatal, responsable del dafio cerebral
en el feto, dado por la asfixia intrauterina que reduce la circulacion uterina y umbilical y

afecta a los ganglios basales y la corteza cerebral (Utria Rodriguez y Nieto Capador, 2021).
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Otras condiciones perinatales asociadas fueron el bajo peso al nacer, la ruptura
prematura de membranas, la hemorragia aguda intraparto y la eclampsia (Arberas y Ruggieri,

2019).

Por otro lado, en cuanto a la etiologia vinculada a la existencia de una base genética,
se han hallado mediante estudios moleculares, méas de cien genes que estan fuertemente
relacionados con el TEA y que estan conexos con la sinaptogénesis (Arberas y Ruggieri,

2019).

En torno a otros factores ambientales asociados, se encontraron también las
infecciones virales con temperatura alta en el curso del embarazo, que podria relacionarse a
los factores infecciosos e inmunologicos que alteran el normal desarrollo del cerebro

(Arberas y Ruggieri, 2019).

Finalmente, la exposicion a pesticidas, agroquimicos y drogas asi como también el
estres materno, la depresion y el uso de antidepresivos, se consideran factores posibles en la

etiologia del autismo (Arberas y Ruggieri, 2019).

Como puede observarse, existe una multiplicidad de componentes vinculados a la
etiologia del autismo. A continuacion, se expondra la complejidad de manifestaciones

asociadas al TEA.

1.5 Comorbilidades del Trastorno del Espectro Autista

Ademas de la sintomatologia propia del autismo, las manifestaciones clinicas y
neuroldgicas de las personas con TEA son muy diversas, existiendo un gran nimero de

alteraciones asociadas que se describiran a continuacion.

En la actualidad, se estima que un 30% de las personas con TEA presentan una

discapacidad intelectual (en adelante DI) asociada (Saunders, et al., 2015; Thurm, et al.,
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2019). Sin embargo, reportes epidemioldgicos anteriores, indicaban que el 70% de las
mismas tenian una DI presente. Esta diferencia en las estimaciones se debi6 a la dificultad
para diferenciar ambas problematicas ya que los estudios se centraban principalmente en los
sindromes genéticos puesto a que los individuos con TEA y DI son propensos a tener una

etiologia genética especifica (Thurm, et al., 2019).

Ademas, el TEA se presenta frecuentemente en algunos sindromes genéticos, tales
como el Sindrome de X fragil, el Sindrome de Rett, la esclerosis tuberculosa, el Sindrome de
Prader-Willy, el Sindrome de Angelman, el Sindrome tumoral de hamartoma, el Sindrome de
Timothy y el Sindrome de Phelan-McDermid, Sindrome de Cornelia de Lange, Sindrome de
Cohen, Sindrome de Charge, Sindrome de Down, entre otros (Ornoy, et al., 2016; Richards,

et al., 2015).

Por otra parte, resulta frecuente asociar al TEA con manifestaciones en la conducta
que amenazan la seguridad propia y la de terceros, presentando agresividad, negativismo y
ruptura de normas sociales. Los problemas de conducta mas frecuente son: las autolesiones;
el escapismo; la negativa de comer o dormir; la agresion verbal o fisica a otras personas; la
destruccion de bienes materiales; la desobediencia a las pautas que establecen los cuidadores;

irritabilidad; ansiedad; descontrol emocional y excitabilidad (Hervas y Rueda, 2018).

Las conductas autolesivas tienen una alta tasa de prevalencia en las personas con TEA
y DI. Los golpes en la cabeza suelen ser una de las formas mas frecuentes de autolesion,
seguido por morderse, rascarse, pellizcarse, tirarse del cabello e ingerir sustancias no

comestibles, esta ultima conducta es conocida como pica (Summers, et al., 2017).

Como predictor a los déficits en las conductas, en el area social y cognitiva, se han
vinculado las diferentes modalidades de procesamiento sensorial que tienen el 90% de las

personas con autismo. Si bien, actualmente, a los problemas sensoriales se los piensa como



33

marcadores fenotipicos primarios del TEA, histéricamente se han interpretado como aspectos

secundarios al trastorno (Robertson y Baron-Cohen, 2017).

En lo que concierne a los trastornos psiquiatricos concomitantes al TEA, los que se
presentan con mayor frecuencia son: el Trastorno Negativista Desafiante, los Trastornos de
Ansiedad, el Trastorno por Déficit de Atencion con Hiperactividad, los Trastornos del Suefio
y los Trastornos del Estado de Animo (Lai, et al., 2019; Lecavalier, et al., 2019; Salazar, et

al., 2015).

Con respecto al Trastorno Negativista Desafiante, como se refirié con anterioridad,
los problemas de conducta son muy frecuentes en las personas con TEA. Un estudio (Salazar
et al., 2015) realizado con nifios informo que la tasa de aparicion es del 28,7%, sin embargo,
debe contemplarse que el diagndstico suele ser independiente de la intencion del nifio de
causar dafio o angustia a otros. Esta falta de intencionalidad puede estar presente en personas
con TEA, por dicho motivo se suele distinguir conductas desafiantes de conductas que

desafian a quienes lo rodean.

En cuanto a los Trastornos de Ansiedad, si bien la tasa y el tipo de trastorno puede
variar de acuerdo a la edad y el nivel capacidad de la persona con TEA, se estima que oscila
entre el 42% y el 79%, siendo las mas frecuentes la fobia especifica, el Trastorno Obsesivo

Compulsivo y el Trastorno de Ansiedad Social (Kent y Simonoff, 2017).

En relacién al Trastorno por Déficit Atencional con Hiperactividad (en adelante
TDAH), es frecuente que las personas con autismo presenten sintomas de falta de atencién,
impulsividad, hiperactividad y otras deficiencias que pueden complicar el diagnéstico
diferencial (Craig, et al., 2015). Segun Lai, et al. (2019), el TDAH es el trastorno que se

diagnostica con mayor frecuencia en la coocurrencia con TEA.
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Estudios recientes (Carta, et al., 2020; Craig, et al., 2015; Craig, et al., 2016), apoyan
la existencia de un fenotipo combinado TEA + TDAH. Se ha encontrado que este grupo tiene
un coeficiente intelectual mas bajo y una mayor gravedad de sintomas. Ademas, al igual que
el TDAH, tienen problemas de atencion, de conducta, hiperactividad y problemas

emocionales (Craig, et al., 2015).

Asimismo, se observa una alteracién en las funciones ejecutivas tanto en las personas
con TEA como en el fenotipo TEA + TDAH. Ambos comparten el deterioro en la
flexibilidad, en la planificacion, en la inhibicion de respuesta, en la memoria de trabajo, en la

fluidez, en los procesos preparatorios y en la formacion de conceptos (Craig, 2016).

Otro de los trastornos comadrbidos mas frecuentes son los del estado de &nimo. La
depresion suele ser mas frecuente con el aumento de edad y en las formas mas funcionales de
TEA. Se piensa que las personas con TEA, experimentan esta sintomatologia de manera mas
aguda debido a la conciencia que tienen acerca de sus propios deficits, principalmente en el
area de la comunicacion social (DeFilippis, 2018). Conjuntamente, la soledad y la
satisfaccion con las redes sociales de apoyo operan como factores de proteccion y de riesgo

para la depresion y la ideacion suicida (Hedley, et al., 2018).

Ademas de la depresion, las personas con TEA pueden cumplir los criterios para
Trastorno Bipolar, siendo la sintomatologia mas frecuente la distraccién, los pensamientos
acelerados, el estado de animo depresivo, el aislamiento social y la baja reactividad de los

estados de animo negativos (Borue, et al., 2016).

Por otra parte, existe una alta prevalencia de Trastornos del Suefio entre las personas
con TEA, siendo la tasa del 53%. Los problemas mas frecuentes son las dificultades para la

conciliacion, el despertar temprano y el despertar frecuente (Devnani y Hegde, 2015). Se
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considera que los mismos pueden influir en los sintomas centrales del autismo y en la salud

fisica y mental (Ballester, et al., 2019).

Conjuntamente, estas dificultades en el suefio se encuentran intimamente vinculadas a
los problemas de comportamiento, asociandoselas con la agresion fisica, la irritabilidad, la
falta de atencion y la hiperactividad (Mazurek y Sohl, 2016). Ademas, estos problemas de la
conducta se los relaciona con los Trastornos Gastrointestinales (Fulceri, et al., 2016; Yang, et

al., 2018).

Muchas personas con TEA presentan una anomalia en la fisiologia gastrointestinal,
mostrando un aumento en la permeabilidad intestinal, alteraciones en la microbiota e
infecciones intestinales. (Ristori, et al., 2019). Otra afeccion intestinal frecuente es el

estrefiimiento (Fu, et al., 2021).

Al mismo tiempo, se asocia a los problemas en la alimentacion, con las alteraciones
de la microbiota intestinal (Ristori, et al., 2019). Las dificultades que se presentan con mayor
frecuencia son: la selectividad de alimentos, la alimentacion rapida, los problemas en la

masticacion, el robo de alimentos y los vomitos (Leader, et al., 2020).

Finalmente, otras de las afecciones que se asocian al TEA son la epilepsia y las
anomalias electroencefalograficas epileptiformes y no epileptiformes, determinadas por
varias alteraciones estructurales, condiciones genéticas o disfunciones metabdlicas (Keller, et

al., 2017).

Ademas, en mediciones realizadas con imagenes de resonancia magnética funcional y
electroencefalograma, se descubrié que el cerebro de las personas con TEA puede estar sub o
sobreconectado o tener una mezcla de ambas. Por lo tanto, en los casos de TEA que presentan
epilepsia, puede existir un desequilibrio en ciertas regiones del cerebro que conducirian a la

sobreconectividad (Buckley y Holmes, 2016).
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Hasta aqui se han presentado los diversos cuadros asociados al TEA, que complejizan
los sintomas nucleares del mismo. A continuacion, se realizara una descripcion acerca de

como se desarrolla el TEA en la adultez y los datos de prevalencia existentes.

1.6 Trastorno del Espectro Autista en la Adultez

Segun la OMS, se calcula que en el mundo 1 de cada 160 nifios tiene TEA y que este
diagndstico persiste en la adultez. En los paises de ingresos bajos y medios, la cifra es aln
desconocida (OMS, 2019). En Estados Unidos, el nimero aumenta a 1 de cada 54 nifios, de
acuerdo a los datos brindados por el Centers for Disease Control and Prevention (en adelante
CDC) en 2020. En Argentina, se ha encontrado un estudio publicado en la Provincia de Santa
Fe (Contini, et al., 2019) que estima una prevalencia temprana de 78 cada 10.000,
coincidiendo con los rangos dados por la OMS, y otro, realizado en la Ciudad Autonoma de
Buenos Aires (Aragén-Daud, et al., 2023), en el que también los datos epidemiologicos

siguen la tendencia a nivel mundial.

Sin embargo, una problematica a destacar en cuanto a los datos de prevalencia en la
poblacién adulta, es que, segin Lai y Baron-Cohen (2015), se ha reconocido una generacion
perdida de adultos que estaban excluidos del diagnostico de TEA. Otros autores (Sanchez-
Raya, et al., 2015), destacan que tradicionalmente el autismo era considerado una enfermedad

rara y que ha habido un aumento en la tasa en los ultimos 30 afos.

En concordancia con estas observaciones, Lotter en 1966 encontrd un indice de 4,5
cada 10.000 nifios; mas adelante, Wing (1993) evalu6 dieciséis estudios de prevalencia desde
1966 a 1991, y hall6 que ésta oscilaba entre el 3,3y el 16 por 10.000. Por su parte, Baio
(2012, 2014) identifico que para los nifios nacidos entre 1992 y 1994 |a tasa era de 6,7 por
1.000; para 1996 increment6 a 8,0 por 1.000 y desde el 2000 al 2004 continud en ascenso de

11,3 a 14,6 por 1.000.
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Se piensa que este aumento en la tasa de prevalencia se debi0 a las dificultades que
habia para delinear la problemaética, a las comorbilidades y superposiciones con otros
diagndsticos psiquiatricos y a razones del desarrollo, tales como la habilidad para adquirir
estrategias aprendidas o de camuflaje de los sintomas (Lai y Baron-Cohen, 2015), asi como
también, a que a lo largo del tiempo ha habido avances en los procesos de deteccion
temprana, cambios en los criterios diagnosticos, mejoras de los instrumentos para arribar al

mismo y mayor concientizacion social (Fortea Sevilla, et al., 2013).

Por lo tanto, con la creciente conciencia acerca del autismo, la ampliacion de los
criterios diagndsticos y la introduccion del concepto de espectro, dichos adultos fueron

posteriormente incluidos en el diagndstico para TEA (Lai y Baron-Cohen, 2015).

En relacion a ello, se expone una problematica similar en las mujeres adultas dentro
del espectro. Se ha reconocido que las mujeres con un alto funcionamiento cognitivo, pueden
utilizar estrategias de camuflaje de la sintomatologia, que no son detectadas por muchas de
las técnicas de evaluacion que se utilizan en la actualidad, quedando fuera del diagndstico de
TEA (Bargiela, et al., 2016; Ruggieri y Arberas, 2016). Las mismas, suelen presentar, ademas
de un buen rendimiento cognitivo; un mejor desarrollo linglistico; mejores habilidades
sociales a partir de la adolescencia; e intereses similares a los de sus pares, aungue con

variaciones en la intensidad y en la calidad (Ruggieri y Arberas, 2016).

Las estrategias de camuflaje mencionadas, se dan principalmente en mujeres, pero
también se han encontrado en hombres con TEA. Este camuflaje, puede requerir un esfuerzo
cognitivo considerable y provocar altos niveles de estrés, depresion y ansiedad (Lai, et al.,

2017).

Por otra parte, como se refirio con anterioridad, los sintomas nucleares del TEA,

persisten en la vida adulta, manteniéndose el diagnostico estable en el tiempo. Si bien hay



38

una tendencia a la mejora global, un 80% de los nifios diagnosticados en la infancia,

contindan con el diagnostico en la adultez (Riesgo, et al., 2013).

En cuanto a la evolucién del mismo, ésta se relaciona con el cociente intelectual (en
adelante CI), siendo los principales factores para un pronostico favorable el poseer el ClI
verbal y el CI cognitivo por encima de 70 - 75 y la adquisicion del lenguaje anterior a los 5 -
6 afios de edad (Howlin, 2014). Sin embargo, aunque la capacidad cognitiva esta relacionada
con una mejor adaptacion, la mayoria de los adultos con autismo necesitan asistencia de otros

adultos debido a su escasa autonomia (Hervas y Romaris, 2019).

Histéricamente, se han incluido como factores determinantes del prondstico, la
gravedad del diagnostico, el nivel cognitivo y del lenguaje, no obstante, también debe
contemplarse el nivel de adaptacion funcional, es decir, las habilidades que le permiten a las
personas cumplir con las expectativas de independencia y responsabilidad personal

determinadas por el entorno y la cultura (Hervas y Romaris, 2019).

Por lo tanto, los factores que influyen en una mejor adaptacion funcional son: la
capacidad intelectual; la comunicacion; la severidad de los sintomas del TEA; las alteraciones
sensoriales; la funcidn ejecutiva y cognicion social; la identificacion de emociones, empatia y
regulacién emocional; la psicomotricidad; la cultura y el entorno social; la comorbilidad y la
capacidad de compensar los sintomas del autismo. Todos ellos estan vinculados con el

prondstico en la vida adulta (Hervas y Romaris, 2019).

Ademas, en relacién al prondstico, hay un porcentaje estimado de adultos que
informaron haber perdido por completo los sintomas de autismo, el cual fue de alrededor del
9% (Whiteley, et al., 2019). Sin embargo, existe poca informacion sobre estas personas y, por

lo tanto, es incierto si se trata realmente una recuperacion total (Howlin, 2021).
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Por otra parte, vinculado a los sintomas nucleares del autismo, los problemas en la
comunicacion pueden asociarse a diversas dificultades en los adultos con TEA. Entre ellas,
los desafios para reconocer y describir las emociones en los demas, pueden resultar en
problemas para expresar empatia durante la comunicacion verbal con otras personas (Haigh,

et al., 2018).

Estas dificultades para la empatia y también para la cognicién social estan asociadas a
que, a medida que van creciendo, las personas con TEA pueden incurrir en la ruptura de
normas o conductas delincuentes. Asimismo, los problemas de conducta incrementan en la
adultez y persisten a lo largo del tiempo con una prevalencia de 57-90% (Hervas y Rueda,

2018).

Ademas, el principal factor de riesgo para las conductas desafiantes en los adultos
jovenes, es la gravedad de los sintomas del autismo, los niveles de deterioro cognitivo y del
lenguaje y la comorbilidad médica. Se piensa que los comportamientos autolesivos estan
relacionados con los déficits en la comunicacion, por lo que se considera fundamental que las
personas con autismo mejoren sus oportunidades para comunicar mejor sus molestias y
dolores (Rattaz, et al., 2018). Conjuntamente, las conductas autolesivas ocurren hasta en un
50% de la poblacion de adultos con TEA y se pueden presentar de forma leve y poco

frecuente hasta con una intensidad grave y crénica (Summers, et al., 2017).

Por otra parte, las personas con TEA pueden tener mas afecciones de salud fisica y
mental en la mediana edad y la vejez, en comparacion con la poblacion general (Bishop-

Fitzpatrick y Rubenstein, 2019).

Las comorbilidades mas frecuentes son los trastornos psiquiatricos, la epilepsia, las
deficiencias auditivas (Vohra, et al., 2017), la discapacidad intelectual, fisica y pérdida de la

vista (Rydzewska, et al., 2018), enfermedades cardiovasculares, trastornos del suefio,
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trastornos gastrointestinales y afecciones neuroldgicas (Bishop-Fitzpatrick y Rubenstein,
2019). También, se ha hallado una alta tasa de parkinsonismo en adultos mayores de 39 afios

(Starkstein, et al., 2015).

Los trastornos psiquiatricos mas frecuentes son los Trastornos de Ansiedad, Trastorno
Bipolar, Trastorno por Déficit Atencional, Demencia, Depresion, Trastorno Obsesivo

Compulsivo y Esquizofrenia (Bishop-Fitzpatrick y Rubenstein, 2019).

Por otra parte, un estudio (Hollocks, et al., 2018), encontr6 que la prevalencia de los
trastornos de ansiedad en adultos con TEA es del 27%, siendo los mas frecuentes la ansiedad
social, el Trastorno Obsesivo Compulsivo, el Trastorno de Ansiedad Generalizada, el panico,

la agorafobia, la fobia especifica y la ansiedad de separacion.

En cuanto a la prevalencia de depresion, el mismo estudio hallé que el 23% de los
adultos con TEA presentaron depresion comorbida o sintomas depresivos clinicamente
elevados (Hollocks, et al., 2018). Otro estudio (Cassidy, et al., 2018), encontré también, un

alto riesgo de suicidio.

Por otra parte, los trastornos del suefio en adultos con TEA, con o sin discapacidad
intelectual, pueden durar toda la vida, presentando principalmente una latencia del suefio mas
prolongada, despertares nocturnos frecuentes y trastornos del ritmo circadiano suefio — vigilia

(Ballester, et al., 2019).

En cuanto a los trastornos neuroldgicos mas frecuentes, la epilepsia y las convulsiones
recurrentes ocupan el primer lugar en la tasa de aparicion, luego los dolores de cabeza y las
enfermedades hereditarias y degenerativas del sistema nervioso central (Bishop-Fitzpatrick y

Rubenstein, 2019).
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Los trastornos gastrointestinales mas frecuentes en los adultos con autismo son la
constipacion, la diarrea, los trastornos del estdmago y el duodeno, reflujo gastroesofégico y

movilidad gastrointestinal superior (Bishop-Fitzpatrick y Rubenstein, 2019).

Finalmente, en lo que respecta al envejecimiento en el autismo, existen muy pocos
estudios que brinden datos acerca de como evoluciona el autismo en la vejez (Howlin, 2021),
no obstante, se considera fundamental estudiar el envejecimiento dadas las altas tasas de
problemas de salud fisica y mental y el mayor riesgo de muerte prematura para algunas

personas con autismo (Roestorf, et al., 2019).

Para concluir, en el presente apartado se han descripto las caracteristicas principales
de los adultos con TEA. En este trabajo se tomara la conceptualizacion brindada por el DSM
5, contemplando las comorbilidades de cada individuo. Se utilizaran a lo largo del trabajo los

términos autismo y Trastorno del Espectro Autista o TEA indistintamente.
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Capitulo 2

El Modelo Psiconeuroinmunoendoécrino
2.1 La Psiconeuroinmunoendocrinologia

La psiconeuroinmunoendocrinologia (en adelante PNIE) es una transdisciplina
médica-psicoldgica que incluye también la nutricién y otras ciencias de la salud, y que
plantea un modelo de integracién psique-soma-entorno, y estudia la interaccion entre los

procesos conductuales, endocrinos, neurales e inmunes (Dubourdieu, 2014).

En el presente capitulo, se realizard un recorrido desde los inicios de la PNIE hacia la
actualidad. Se detallaran, también sus bases epistemoldgicas, sus postulados y el modelo

integrativo PNIE.

A partir de dicho modelo, se analizaran los objetivos propuestos en este trabajo, dado
que contempla la complejidad del ser humano en su totalidad y en intercambio constante con

su medio ambiente (Dubourdieu y Nasi, 2017).

2.2 La Psiconeuroinmunoendocrinologia: Sustento Cientifico

La PNIE se sustenta cientificamente en diversos trabajos y se nutre en sus bases
epistemologicas en el Paradigma de la Complejidad, la Teoria del Caos, la Teoria General de
los Sistemas y la Teoria del Estrés y de los Sistemas de Alostasis (Dubourdieu, 2014;

Dubourdieu y Nasi, 2017) que a continuacién se detallaran.

Uno de los trabajos mas trascendentales para el desarrollo de la PNIE fue el publicado
por Solomon y Moos (1964). Estos autores acufiaron por primera vez el término de
Psicoinmunologia y su estudio permitio realizar una integracion tedrica especulativa acerca
de la relacion entre el estrés, las emociones, la disfuncion inmunoldgica y las enfermedades

fisicas y mentales.



43

Otro estudio fundamental, fue el de Ader y Cohen (1975), en el que hallaron que un
grupo de ratas pudieron ser inmunosuprimidas por condicionamiento conductual. Esto
permitié examinar la posibilidad de modificar los procesos inmunes desde el sistema

nervioso, partiendo de técnicas psicoldgicas.

Ademas, en la década de los 70, Besedovsky y sus colaboradores (1975), publicaron
estudios sobre los efectos de la respuesta inmune en la funcion neuronal y enddcrina,
reconstruyendo la red del sistema inmune-neuroenddcrina. Basaron su hipdtesis en la
existencia de vias aferentes-eferentes entre estructuras inmunes y neuroendocrinas,
observando que la respuesta endocrina tiene implicancias significativas para la
inmunoregulacion y la inmunoespecificidad, asi como también en la produccion de cambios
en la actividad eléctrica del hipotalamo, vinculadas temporalmente a la respuesta inmune

(Besedovsky y Sorkin, 1977).

Estos autores, también hallaron que, durante la ontogenia, hay evidencia del
funcionamiento de una red compleja y una interrelacion bidireccional entre el sistema
enddcrino e inmunoldgico, que puede afectar cada etapa del desarrollo de ambas funciones

(Besedovsky y Sorkin, 1977).

Otros de los trabajos que le brindan sustento cientifico a la PNIE, son los de Munk y
Guyre, quienes estudiaron desde la década del 80, los efectos de los glucocorticoides en el
sistema inmune (Guyre, et al., 1981; Munk y Guyre, 1991) y en como estos aumentan ante la
respuesta al estrés frente a cualquier tipo de amenaza a la homeostasis. Plantearon que los
niveles moderados a altos de glucocorticoides suprimen los mecanismos de defensa ante el

estrés y que podrian causar dafios si no se controlan (Munk y Guyre, 1986).

En los 90, Reichlin resumid los estudios mas importantes acerca de la

neuroinmunoendocrinologia, concluyendo que las interacciones entre los sistemas nervioso,
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enddcrino e inmune, interactian para adaptarse a las infecciones, a la inflamacion y a la
lesion tisular. También, tuvo en cuenta los aspectos psicoldgicos en la funcion inmune,

contemplando la psiconeuroinmunologia (Reichlin, 1993).

Ademas, en la misma década, Felten, Cohen, Ader y su equipo (1991), analizaron la
participacion de los circuitos del sistema nervioso central en la modulacion de respuestas
inmunitarias. Llegaron a la conclusion de que existe una red compleja y que se debe ampliar
la definicién de sistema inmunoldgico autorregulador, puesto que el mismo es capaz de
modular respuestas neuroenddcrinas asi como el comportamiento del organismo; y que las
respuestas neuroenddcrinas y conductuales inmunoldgicamente alteradas, pueden afectar a la

inmunidad. Por lo tanto, confirman la bidireccionalidad entre ambos sistemas.

Ya para inicios del siglo XXI, Kiecolt-Glaser y colaboradores (2002), expresaron que
recién a fines de la década de los 80 se incrementaron las investigaciones que estudian la
mediacion y modulacién de los pensamientos, emociones y comportamientos en las funciones
enddcrinas e inmunoldgicas. Ademas, Ader (2000), expuso que estas investigaciones,
tuvieron un gran impacto en la aceptacion por parte de la comunidad cientifica, de un enfoque

integrado en la PNIE.

Para el 2001, Solomon mostro a la PNIE a través del sustento cientifico desarrollado
hasta esa fecha como un puente para las disciplinas tradicionales como la psiquiatria, la
psicologia, las neurociencias, la endocrinologia, la neurologia y la inmunologia. Ademas,
planteo dirigir la mirada hacia nuevos modelos de salud — enfermedad, que contemplen la
disolucion de los dualismos cuerpo — mente, cuerpo — ambiente, hacia una comprension de

cuerpo integrado.

En concordancia, Dubourdieu y Nasi (2017) agregaron que la PNIE propone una

comprension integrativa que se nutre de los aportes de diferentes teorias médicas en el marco
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de la red PNIE, de diversos enfoques psicoldgicos y de variadas disciplinas como la
nutricién, medicina del suefio, neurolinguistica, la filosofia, la fisica, el pensamiento oriental,
entre otras. Asimismo, que parte de las bases epistemoldgicas que se describiran a

continuacion.

2.3 Bases Epistemoldgicas de la Psiconeuroinmunoendocrinologia

La PNIE, acorde a lo planteado por Dubourdieu (2008, 2014), se fundamenta en las

bases epistemoldgicas que a seguidamente se detallan:

Respecto a la Teoria General de los Sistemas, surge en contraposicion de la vision
mecanicista de las ciencias, que planteaba que para conocer el todo era suficiente con conocer

las partes (Von Bertalanffy, 1976).

Su representante, VVon Bertalanffy (1976), cambia el paradigma reinante planteando
que el estudio de los procesos no podia entenderse de forma aislada, sino que era necesario
resolver los problemas que se hallaban en la organizacion y el orden que los unifican,
contemplando la interaccidn dinamica de las partes y entendiendo que el comportamiento

difiere cuando se los observa de forma aislada que al estudiarselos dentro de un todo.

Entonces, defini6 a un sistema como una unidad compleja constituida por unidades
relacionadas entre si que conforman un todo y que para estudiar un sistema, era necesario
conocer la interaccion entre sus partes, la organizacion y el orden que las unen, asi como
también las interrelaciones con los subsistemas que lo componen y las interconexiones con

otros sistemas (VVon Bertalanffy, 1976).

Siguiendo con estas ideas, Morin (1994) desarrollé el Paradigma de la Complejidad
vehiculizado por la Teoria de la Informacion, la Cibernética, la Teoria de los Sistemas y el

concepto de auto-organizacion.
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Este pensador, plante6 la complejidad como un “tejido de constituyentes
heterogéneos inseparablemente asociados: presenta la paradoja de lo uno y de lo multiple.”
(Morin, 1994, p.17). Entonces, entendi6 la complejidad como un entramado de eventos,
interacciones, acciones, determinaciones, azares, retroacciones que constituyen el mundo

fenoménico (Morin, 1994).

Ademas, para Morin (1994) existen tres principios que ayudan a pensar la
complejidad. En primer lugar, el dial6gico, que asocia dos términos a la vez complementarios
y a la vez antagonistas y que permite mantener la dualidad en el seno de la unidad. En
segundo lugar, la recursividad organizacional, en el cual los productos y los efectos son, al
mismo tiempo, causas y productores de eso que produce. Y, en ultimo lugar, el principio

hologramatico, que hace referencia a que la parte esta en el todo y el todo esta en la parte.

Morin (1996), también abordd la auto-eco-organizacion de los seres vivos, donde
explicd este principio en el cual no puede separarse a un ser autbnomo -autos- de su habitat
bio-fisico -oikos-, en tanto que oikos se encuentra en el interior de autos, sin que este deje de
ser autbnomo. Agrego, ademas, que el organismo de un ser viviente degrada su energia
permanentemente para automantenerse, posee la necesidad de renovar esta energia
alimentandose de su medio ambiente, y es asi como depende de éste. Estas ideas, también
estan en contraposicion al pensamiento lineal y la concepcidén mecanicista de la ciencia

clasica.

Finalmente, los aportes realizados por Prigogine (1996) con la postulacion de la
Teoria del Caos, contribuyeron a explicar el comportamiento impredecible de ciertos sistemas
dindmicos y a plantear nuevos pensamientos en torno al caos y de como éste lleva a una

nueva coherencia.
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Esto significa que el caos no solo implica desorden, sino que también se lo concibe
COMO un proceso que se organiza a si mismo. Cualquier fendmeno puede pensarse como un
evento dindmico y en movimiento permanente, que, en conjunto con el principio auto-
organizador del universo, se puede explicar un mundo lleno de probabilidades e

incertidumbres (Prigogine, 2004).

Por Gltimo, la Teoria del Estrés y de los Sistemas de Alostasis, se describiran en el

proximo capitulo.

Todos estos postulados, conforman un referente primordial para la comprension de los
procesos de salud y enfermedad y la vision integral del ser humano, asi como el impacto y

procesamiento de los estimulos internos y externos del mismo (Dubourdieu, 2014).

A continuacion, se realizard una descripcion del Modelo Integrativo

Psiconeuroinmunoenddcrino en el que se basara el presente trabajo.

2.4 El Modelo Integrativo Psiconeuroinmunoendocrino

El enfoque o Modelo Integrativo de la PNIE surge de la conjuncion entre la Medicina
PNIE, de la Psicoterapia Integrativa PNIE y se le han sumado aportes de otras disciplinas.
Estudia las interrelaciones de los sistemas psicoldgico, nervioso, enddcrino e inmune y las

dimensiones bio-psico-socio-cultural, ecoldgica y espiritual (Dubourdieu, 2014).

Para este modelo, el proceso de enfermar es multicausal, por lo que estudia la relacion
de los mecanismos regulatorios y de control del organismo contemplando las diferentes bases
anatomicas y funcionales propias e interrelacionadas (Macias, et al., 2017), que a

continuacion se describen:
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2.4.1 Sistema Psicoldgico

El procesamiento de las emociones es un mecanismo complejo que involucra diversos
componentes y numerosas regiones del cerebro (Comte, et al., 2016). Para su estudio, deben
tenerse en cuenta los sistemas: limbico y paralimbico, vinculado al procesamiento de las
emociones; y el pineal, que se encuentra involucrado en la cronobiologia (Carmifia Garcia,

2018).

Entre las estructuras que conforman al sistema limbico, se encuentran el hipocampo,
que participa en la memoria y los instintos; la amigdala, responsable de la autopreservacion
de la especie, las emociones y las conductas; el talamo, el hipotalamo y el estriado ventral,
que estan comprometidos en la experiencia y en la expresion emocional (Carmifia Garcia,

2018).

El sistema paralimbico, es el encargado de valorar, jerarquizar y dar importancia y
sentimiento a las sensaciones. Esta conformado por la corteza orbitaria, responsable del
reconocimiento de un yo social; la corteza prefrontal, encargada de la funcién cognitiva y la
intelectualizacion de las vivencias; la corteza asociativa, que asocia los centros sensoriales
primarios que reciben las sefiales sensoriales con su reconocimiento; el cerebelo, que modula
las conductas, regula el tono muscular permitiendo el equilibrio y la respuesta motora,

sensorial y conductual (Carmifia Garcia, 2018).

Las estructuras limbicas, incluidas la corteza orbitofrontal y la amigdala, son
consideradas un centro de integracion de la emocién y estan involucradas en los
comportamientos adaptativos resultantes y en la codificacidn de los estimulos que reciben

(Rolls, 2015).

Dentro del circuito cortico-limbico, existen mecanismos ascendentes y descendentes

durante el procesamiento de las emociones, conectando la amigdala, la corteza cingulada
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anterior y la corteza prefrontal dorsolateral. El sistema ventral, permite la evaluacion rapida
de los estimulos emocionales y la generacion de respuestas afectivas; y el sistema dorsal, es

el responsable de la regulacion de los estados emocionales (Comte, et al, 2016).

La corteza cingulada, ademas, cumple un rol importante entre los dominios de la
emocion y la memoria. La corteza cingulada anterior recibe impulsos de la corteza
orbitofrontal y de la amigdala, y la corteza cingulada posterior, los recibe de las areas de la
corriente dorsal, incluida la corteza parietal y tiene conexiones con el sistema de memoria del

hipocampo (Rolls, 2019).

La amigdala es una region del cerebro compuesta por multiples nucleos
interconectados que se ubican profundamente en el I6bulo temporal. Esta, es fundamental
para el procesamiento de las emociones y contribuye a una amplia gama de comportamientos.
La comprension de su complejidad es sumamente importante ya que esta implicada en

diversos estados patoldgicos, tales como la ansiedad (Janak y Kay, 2015).

Entre estas multiples conexiones de la amigdala, existen, por un lado, la interaccion de
ésta con los sistemas sensitivos, la cual permite la valoracion emocional a estimulos
sensitivos especificos y la participacion en la modulacion de las emociones del procesamiento

sensitivo (Benarroch, 2015).

Por otro lado, participa en interacciones bidireccionales con la corteza prefrontal,
especialmente con la corteza orbitofrontal posterior y la corteza prefrontal ventromedial,
junto con la corteza del cingulo anterior ventral. Ademas, la amigdala interacciona
reciprocamente con la formacidn hipocampica, cuyas interacciones estan implicadas en los

mecanismos de regulacion emocional de la memoria episddica (Benarroch, 2015).

Asimismo, las proyecciones existentes entre la amigdala y los nicleos hipotalamicos y

del tronco encefélico, median las respuestas comportamentales y viscerales del miedo,
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desencadenando las respuestas enddcrinas y autonémicas del estrés, incluyendo la excitacion

simpatica y la activacion del eje adrenocortical (Benarroch, 2015).

El hipotdlamo es fundamental para la comunicacion entre los sistemas nervioso,
enddcrino e inmune, siendo el que recibe la informacion de todos ellos y la redirige a las
diferentes partes del organismo para culminar su procesamiento o andlisis. De esta forma,
mantiene la homeostasis del organismo en el desarrollo neuroenddcrino y permite el control

auténomo de los sistemas que conforman el cuerpo humano (Carmifia Garcia, 2018).

Por otra parte, el sistema pineal, encargado de la cronobiologia o ritmos bioldgicos del
ser humano, permite traducir las sefiales luminicas en quimicas, posibilitando la
sincronizacion de los ritmos circadianos enddgenos con los ritmos externos. Es decir, que
permite unir al ser humano con su entorno, prever y anteponerse ante los posibles cambios

que puedan suceder en el ambiente que lo rodea (Carmifia Garcia, 2018).

Finalmente, cabe destacar que, si bien el estudio de las emociones parece estar
disociado en las diferentes areas, debe entendérselas en términos de interacciones de una red
a gran escala que abarca el neuroeje de los diferentes sistemas arriba mencionados. Por ello,
es fundamental poseer una vision en donde se contemplen las influencias bidireccionales en
lugar de la comprensién lineal, esto permitira entender de un modo méas amplio la

organizacion del cerebro emocional (Pessoa, 2018).

2.4.2 Sistema Neuroldgico
El sistema nervioso (en adelante SN) puede estudiarse desde dos puntos de vista, por

un lado, el anatémico y por el otro, el funcional (Champney, 2017).

Desde la anatomia, el SN esta dividido en Sistema Nervioso Central (en adelante

SNC) comprendido por el encéfalo y la médula espinal; y en Sistema Nervioso Periférico (en
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adelante SNP), conformado por los nervios craneales y nervios periféricos (Champney,

2017).

En el SNC, se produce la correlacion y la integracion de la informacién nerviosa,
tanto el encéfalo como la médula espinal estan recubiertos por unas membranas llamadas
meninges y suspendidos en el liquido cefalorraquideo, a su vez, se encuentran protegidas por

los huesos del craneo y de la columna vertebral (Snell, 2014).

La estructura del SNC, histéricamente fue denominada segun el color en la que se
veia. Una region, es la sustancia blanca, compuesta por fibras nerviosas altamente
mielinizadas; y la otra, es la sustancia gris, que contiene fibras mielinicas y cuerpos de

celulas neuronales (Champney, 2017).

Mas especificamente, el SNC esta dividido en encéfalo, que consta del proencéfalo,
cerebro y diencéfalo; el mesencéfalo; el romboencéfalo, que incluye la médula oblonga, la
protuberancia y el cerebelo; y la médula espinal, que cuenta con los diversos segmentos:

cervicales, dorsales, lumbares, sacros y coccigeos (Snell, 2014).

Ademas, el SN esta conformado por dos categorias de células, las células nerviosas
Ilamadas neuronas y las células de sostén, llamadas neuroglia o glia. Las neuronas estan
especializadas en la sefializacion eléctrica a largas distancias, en cambio, la neuroglia en
lugar de generar las sefiales eléctricas, las mantiene. Otra funcion primordial de la glia es que
contribuye en la reparacion del SN dafiado, actuando como células madre en ciertas regiones

del cerebro (Purves, et al., 2015).

Las células nerviosas producen diferentes sefiales eléctricas, que permiten la
transmision de la informacion a lo largo de distancias considerables hacia otras células por
medio de conexiones sinapticas. En ellas, hay un flujo de iones a través de los canales de la

membrana, siendo la base para su trasmision, las uniones de hendidura (Purves, et al., 2015).
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Ademas de las sinapsis eléctricas, existen sinapsis quimicas, en la que los canales
contienen poros mas pequefios y selectivos que son activados por la union de los
neurotransmisores a los receptores postsinapticos, luego de la liberacion de los mismos desde

la terminal presinéptica (Purves, et al., 2015).

Existe una gran variedad de neurotransmisores, que pueden dividirse en dos amplias
categorias: los transmisores de molécula pequefia y los neuropéptidos. En general, los de
molécula pequefia median acciones sinapticas rapidas y los neuropéptidos, tienden a modular

las funciones sinapticas mas lentas y en curso (Purves, et al., 2015).

Los neurotransmisores de molécula pequefia son: la acetilcolina; los aminoacidos tales
como el glutamato, el aspartato, el GABA y la glicina; las purinas, como el ATP; las aminas
biogenas, divididas en catecolaminas, que incluyen a la dopamina, la noradrenalina y la
adrenalina; la indolamina como la serotonina; y la imidazolamina como la histamina (Purves,

et al., 2015). A continuacion se describiran brevemente:

La acetilcolina, fue la primera sustancia identificada como neurotransmisora, tiene
funciones sobre las uniones neuromusculares esqueléticas, las sinapsis neuromuscular entre el
nervio vago Y las fibras del musculo cardiaco y transmisor en las sinapsis en los ganglios del

sistema motor visceral y en distintos lugares del SNC (Purves, et al, 2015).

El glutamato es el trasmisor mas importante para la funcién encefalica normal, ya que
la mayoria de las neuronas excitadoras del SNC son glutamatérgicas. El GABA vy la glicina,
estan implicadas en las sinapsis inhibidoras tanto en el encéfalo como en la médula espinal

(Purves, et al, 2015).

Las aminas bidgenas, se encuentran activas en las funciones encefalicas y en el SNP.
Estan implicadas en una amplia gama de comportamientos, desde las funciones

homeostaticas hasta funciones cognitivas como la atencion. La disfuncion en este tipo de
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neurotransmisores esta implicada en la mayoria de los trastornos psiquiatricos (Purves, et al.,

2015).

Dentro de las aminas bidgenas esta la dopamina, presente en varias regiones
encefélicas, principalmente en el cuerpo estriado, desempefiando un papel fundamental en la
coordinacion de los movimientos corporales. También se la asocia a la motivacion, la

recompensa y el esfuerzo (Purves, et al, 2015).

La noradrenalina, presente en el ndcleo Ceruleo, influye en el suefio y la vigilia, en la
atencion y en la conducta alimentaria. La adrenalina, se halla en el sistema tegmental lateral y
en el bulbo raquideo, proyectandose hacia el talamo y el hipotdlamo, y ain no se conoce la

funcion de las neuronas que secretan adrenalina (Purves, et al., 2015).

La histamina se ubica en las neuronas del hipotalamo que envian proyecciones hacia
el encefalo y la médula espinal. Las mismas, median el despertar y la atencion, controla la
reactividad del sistema vestibular y se liberan ante reacciones alérgicas o de dafio tisular

(Purves, et al., 2015).

La serotonina o 5-hidroxitriptamina, se encuentra en un grupo de neuronas en la
region del rafe de la protuberancia y del tronco encefalico superior, las que tienen
proyecciones con el encéfalo anterior y regulan el suefio y la vigilia. Ademas, esta
relacionada con comportamientos tales como las emociones, el ritmo circadiano, la conducta
motora y el estado de alerta mental; por lo que varios agentes psicotropicos actlian sobre las

vias serotoninérgicas para el tratamiento de la depresion y la ansiedad (Purves, et al., 2015).

El ATP actla como neurotransmisor excitador en las neuronas motoras de la médula
espinal y en los ganglios autbnomos y sensitivos. En estos ultimos desempefian un rol en la

mecanosensibilidad y en el dolor (Purves, et al., 2015).
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Finalmente, los neurotransmisores peptidicos, de los que se han reconocido méas de
100, tienen diferentes funciones: algunos, estan involucrados en la modulacién de las
emociones; otros, participan en la percepcion de dolor; y otros, regulan respuestas complejas

al estrés (Purves, et al., 2015).

A la vez, es importante destacar, la complejidad e importancia de la corteza cerebral,
siendo ésta el nivel més alto del SNC y que funciona en relacion con los otros niveles
inferiores. La misma responde de forma precisa a enormes cantidades de informacion que

recibe, ejecutando los cambios mas adecuados (Snell, 2014).

La corteza cerebral humana presenta diversas capas, que se distinguen por sus
caracteristicas y su antigiiedad filogenética: la neocorteza y la alocorteza. Las diferentes areas
de la neocorteza estan especializadas en diferentes funciones. Sin embargo, considera erroneo
realizar una mera division entre areas sensitivas y motoras, puesto que muchas de ellas
abarcan areas mas extensas que lo descripto. Ademas, juega un papel clave en la memoria, la

percepcion, la atencion, el lenguaje y varios procesos cognitivos (Snell, 2014).

Por otra parte, continuando con la descripcion anatomica, se encuentra el Sistema
Nervioso Parasimpatico (en adelante SNP), hay 12 pares de nervios craneales y 31 pares de
nervios raquideos que salen de la médula espinal y pasan a través de la médula espinal,
traspasando los agujeros intervertebrales de la columna. Los mismos tienen la funcién de
transportar impulsos hacia el sistema nervioso central y brindar informacion sensitiva (Snell,

2014).

Vinculado a ello, la segunda perspectiva desde la cual se estudia el sistema nervioso,
es desde el punto de vista funcional, que se divide en: sistemas sensitivos, que recogen y
procesan la informacion del entorno; los sistemas motores, que responden a la informacién

sensitiva generando movimientos; y entre ambos sistemas se ubica una gran cantidad de
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celulas y circuitos que median las funciones encefélicas mas complejas, a este conjunto se lo

denomina sistemas de asociacion (Purves, et al., 2015).

Entonces, el sistema sensitivo es aferente, es decir, de entrada de informacion, y el
motor es eferente, de salida. A las eferencias que utilizan los misculos esqueléticos para
realizar un movimiento, se las denomina respuesta motora voluntaria o somatica. En cambio,
a las que dirigen los masculos lisos y el corazon, se las Ilama respuesta motora involuntaria,

auténoma o visceral (Champney, 2017).

Este sistema nervioso autonomo esta subdividido en una porcion simpatica y otra
parasimpatica. La division simpatica es la que prepara al organismo para la huida o la lucha
ante estimulos que resulten amenazantes. Ante esta activacion, se produce la midriasis -
dilatacion de pupilas-, la contraccion de vasos sanguineos de la piel y el intestino, la
piloereccidn, la dilatacion de los bronquios, la aceleracion de la frecuencia cardiaca, el
incremento de la fuerza de los muasculos esqueléticos y la disminucion de la funcion digestiva

y otras funciones vegetativas (Purves, et al., 2015).

La divisidn parasimpatica, es la opuesta a la del simpatico, ya que sirve para aumentar
los recursos metabdlicos, del descanso y la digestion. Entonces, permite la contraccion de las
pupilas, la disminucion de la frecuencia cardiaca, promueve la miccién y la actividad del
intestino, la dilatacion de los vasos sanguineos de la piel y el intestino y la relajacion de los

musculos piloerectores (Purves, et al., 2015).

Para finalizar, en el sistema neuroldgico también se contempla la neuroplasticidad,
entendida como la capacidad bioldgica y dinamica del SNC para adaptarse a cambios
estructurales y funcionales ya sea por maduracion o por respuesta a ciertas experiencias o
luego de una lesion (Ismail, et al., 2017), la cual se explicard con mayor detalle en el apartado

de los postulados de la PNIE.
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2.4.3 Sistema Enddcrino

El sistema enddcrino participa en multiples aspectos de la integracion de la vida, de
regulacion e integracion de las funciones corporales, incluyendo el crecimiento, la
diferenciacion sexual, la reproduccién, el metabolismo, la regulacion de la presion arterial,
del pH de los liquidos intra y extracelulares, y de la respiracion (Gerard, 2014; O Neill y

Murphy, 2013).

Para ello, se sirve de mensajeros quimicos, llamados hormonas, de las cuales existen
tres tipos: las aminas, las proteinas y péptidos, y las esteroideas (Alvarez Blasco, 2016). La
funcion principal de las mismas es la de facilitar la comunicacion entre células, la cual se

realiza a través de cinco vias, segun refieren O"Neill y Murphy (2013):

La primera, la via enddcrina, en la que las hormonas son producidas por una glandula
enddcrina y transportadas por el sistema circulatorio para la modificacion de la estructura o la

funcién de células diana de otros lugares.

La segunda, la via paracrina, donde las hormonas son producidas por el tejido
enddcrino y se difunden fuera de la célula hacia el liquido extracelular, modificando la

estructura o funcion de células adyacentes.

La tercera, la via autocrina, en la cual las hormonas son producidas por una célula'y

actuan localmente sobre esa misma célula, como es el caso de las citocinas.

La cuarta, la via neuroenddcrina, en la que las hormonas son producidas por las
células nerviosas especializadas y secretadas por las terminaciones nerviosas hacia la

circulacion. En ésta, trabajan de manera coordinada el SNC y el sistema enddcrino.

La quinta y Gltima via, es la neurocrina, aungue en ella la comunicacion esta dada por

neurotransmisores, produciendo efectos especificos limitados sobre las células diana. En esta
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via, hay cierto solapamiento entre hormonas y neurotransmisores, ya que la noradrenalina -
norepinefrina- y adrenalina -epinefrina-, actiian como neurotransmisores cuando atraviesan

las sinapsis pero lo hacen como hormonas cuando se liberan en sangre.

Para comprender la organizacion del sistema enddcrino, es fundamental explicar el rol

del hipotalamo en el mismo (O”Neill y Murphy, 2013):

El hipotalamo es una superficie pequefia en el encéfalo que esta situada cerca del
sistema limbico, el talamo, los tractos ascendentes y descendentes, y la hipofisis. Esta area
del cerebro es fundamental para la vida y es la responsable de controlar es sistema nervioso
autonomo Yy el sistema endocrino, permitiendo la homeostasis corporal y desempefiando un

rol vital en el comportamiento emocional (Snell, 2014).

Las hormonas producidas por el hipotalamo alteran las acciones de los tejidos
enddcrinos periféricos reestableciendo el equilibrio y permitiendo mantener estable el medio
para que se produzcan los procesos bioquimicos adecuados que preserven la homeostasis

(O"Neill y Murphy, 2013).

Dichas hormonas permiten la liberacion de otras hormonas en la hipdfisis. Por ello,
las hormonas que se producen en el hipotalamo se las denomina hormonas liberadoras. Por
ejemplo, la hormona liberadora de tirotropina desde el hipotdlamo permite la liberacion de

tirotropina en la hipdéfisis (O"Neill y Murphy, 2013).

También, el hipotalamo produce hormonas inhibidoras de la liberacion, tanto éstas
como las liberadoras, son transportadas por un sistema llamado porta hipofisiario, hasta las

células secretoras del I6bulo anterior de la hipofisis (Snell, 2014).

La hipdfisis es una glandula enddcrina que consta de dos partes principales, por un

lado la adenohipdfisis, hipdfisis anterior o 16bulo anterior y por el otro la neurohipdfisis,
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hipofisis posterior o I16bulo posterior. Se conecta al hipotdlamo a través de una estructura

denominada tallo hipofisiario o infundibulo (Vilches y Lagarralde, 2021).

En la hipofisis existen cinco tipos celulares diferentes que secretan seis hormonas
distintas: las somatotroficas, que secretan hormona del crecimiento (en adelante GH); las
corticotrdficas, que secretan corticotrofina o adrenocorticotrofina (en adelante ACTH); las
gonadotroficas que secretan hormona luteinizante (en adelante LH) y hormona
foliculoestimulante (en adelante FSH); las lactotroficas, que producen prolactina (en adelante
PRL); y las tirotréficas, que producen tirotrofina (en adelante TSH). Ademas, la vasopresina
u hormona antidiurética (en adelante ADH) y la oxitocina, son producidas por las neuronas

del hipotalamo y se almacenan en el I6bulo posterior de la hip6fisis (Alvarez Blasco, 2016).
Segun Alvarez Blasco (2016) algunas de sus funciones son:

La GH trabaja en todo el organismo y produce factores de crecimiento que estimulan

la formacion de cartilagos, tejidos y érganos.

La ACTH actua sobre la corteza de la glandula suprarrenal y permite la produccion y
liberacion de cortisol. Este se libera en pulsos con un ritmo circadiano, habiendo mas

concentracion por la mafiana y menos por la tarde — noche.

La FSH y la LH estan involucradas en procesos del aparato reproductor femenino y el
masculino. La LH, estimula la ovocitacion y prepara al endometrio ante un posible embarazo;
en el hombre actta sobre las células que secretan testosterona, que es la hormona sexual
masculina. La FSH, estimula la maduracion del foliculo ovérico y la secrecién de la hormona
sexual femenina, los estrogenos. En el hombre, estimula la maduracion y nutricion de los

espermatozoides.

La PRL, estimula la produccion de leche en la glandula mamaria.



59

La TSH actda en la glandula tiroides produciendo y liberando hormonas tiroideas, la

triyodotironina (T3) y la tiroxina (T4).

La vasopresina, es la encargada de conservar el agua por un mecanismo de

concentracion de la orina. También estimula la liberacion de ACTH y GH.

Finalmente, la oxitocina permite la eyeccion lactea ante la succién del lactante y las

contracciones uterinas.

Entonces, como puede observarse, existe una estrecha relacion entre el SN y el SE,
habiendo un control del primero sobre el segundo a través de dos rutas, la del hipotdlamo y la
del sistema nervioso autonomo. Es asi como se reflejan las tres respuestas del estrés: la
liberacion de noradrenalina desde los nervios simpaticos; la médula suprarrenal libera

adrenalina y la corteza suprarrenal sintetiza cortisol (O"Neill y Murphy, 2013).

A su vez, hay un control hormonal sobre las neuronas, en donde el SE influye en el
SN, por ejemplo, ante la carencia de hormona tiroidea se produce depresion; la sensacion de
hambre esta regulada por la leptina y la insulina; la adrenalina permite el aumento de la

actividad mental; y la melatonina regula la sensacion de cansancio (O"Neill y Murphy, 2013).

Para una mejor comprension de estas relaciones entre estos sistemas y de la red PNIE,
a continuacion, se describiran algunos de los ejes que los regulan, segun Vilches y Lagarralde

(2021):

El eje hipotalamico-hipofisario es el regulador del SE y se encarga de mantener los
niveles hormonales hipofisiarios, los que a su vez controlan otras glandulas para que se

desarrolle una respuesta fisioldgica determinada.

En el eje hipotalamico-hipofisario-tiroideo, el hipotdlamo libera la hormona

liberadora de tirotrofina, viajando por el sistema porta hacia la adenohipoéfisis, permitiendo la
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secrecion de TSH. Esta hormona viaja por sangre hasta la glandula tiroides, uniéndose a sus

receptores y liberando T3y T4.

La T3y la T4 acttian sobre el crecimiento y aumentan el consumo de oxigeno de los
tejidos, es decir, aumentan el metabolismo tisular. Ambas son necesarias para el desarrollo

del SN y de las gbnadas.

En lo que respecta al eje hipotalamico-hipofisario-gonadal, el hipotadlamo libera
hormona liberadora de gonadotrofina y se dirige por medio del sistema porta hipotalamico
hipofisiario hacia la adenohipofisis. Esto permite la secrecion de FSH y LH, que viajan a
través de la sangre hacia las gonadas -los ovarios y los testiculos-, permitiendo que se

produzcan y liberen hormonas sexuales.

Finalmente, se hara referencia al eje hipotalamico-hipofisiario-adrenal (en adelante
HHA), en el que el hipotalamo libera la hormona liberadora de adrenocorticotrofina hacia la
adenohipdfisis, secretandose asi, la ACTH. Esta viaja a través de la sangre hacia la glandula

suprarrenal, la cual posee dos partes: corteza y médula.

La ACTH actua sobre la corteza suprarrenal y permite la liberacion de
glucocorticoides. A través de dichas hormonas, las glandulas suprarrenales actuan: sobre el
metabolismo de glucidos, permitiendo el aumento de los niveles de glucosa en sangre; sobre
el metabolismo de los lipidos, incrementando la liberacion de acidos grasos en sangre; y
sobre el metabolismo proteico; influyendo también en la diuresis, en la absorcion de calcio y
en la maduracion pulmonar del feto. Por otra parte, se liberan mineralcorticoides, que

aumentan la reabsorcién del sodio y el cloro y la excrecién de potasio.

Las glandulas suprarrenales son sumamente importantes debido a que gracias a las
hormonas que secretan, el organismo puede responder al estrés tanto emocional como fisico.

Cada zona de la corteza suprarrenal se encarga de la sintesis de una hormona especifica, los
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glucocorticoides, que son producidos en respuesta al estrés; los mineralcorticoides, que
regulan la volemia; y los androgenos, que controlan el desarrollo sexual (O"Neill y Murphy,

2013).

Por otra parte, la médula suprarrenal, estd compuesta por células nerviosas simpéticas
que carecen de axones. Dichas células estan controladas por el sistema nervioso simpatico,
por lo que secretan hormonas que acttan reforzando los efectos de la division simpatica sobre
el resto del organismo durante el estrés: la adrenalina y la noradrenalina (O"Neill y Murphy,

2013).

Los glucocorticoides como el cortisol, son las hormonas mas importantes que
producen las glandulas suprarrenales. El cortisol es esencial para la vida de un ser humano,
puesto que lo protege de hipotension, shock y muerte inducidos por el estrés (O Neill y

Murphy, 2013).

La liberacion de cortisol , como se menciond, esté vinculada al ritmo circadiano, su
tasa de secrecion aumenta en las primeras horas de la mafiana y disminuye a lo largo del dia.
Otro factor que incide en el aumento de su secrecion son el estrés fisico y emocional,

permitiendo una adaptacion metabdlica a estos estimulos (O”Neill y Murphy, 2013).

Asi, el cortisol interviene en lo que se llamo sindrome de adaptacién general (O Neill

y Murphy, 2013), el cual se explicara su mecanismo en el siguiente capitulo.

2.4.4 Sistema Inmune

El sistema inmune o inmunitario, esta constituido por células y moléculas que tienen
como funcion proteger al cuerpo de microorganismos infecciosos. Ante la entrada de
sustancias ajenas, se desarrolla una reaccién conjunta y coordinada de éstas células y

moléculas, que se denomina respuesta inmune (Abbas, et al., 2018).
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Existen dos tipos de reacciones de defensa: la inmunidad innata, también denominada
natural o nativa; y la inmunidad adaptativa, también [lamada adquirida o especifica (Kumar,

et al., 2013).

La inmunidad innata esta conformada por mecanismos celulares y bioquimicos que
son la primera linea de defensa frente a los microbios. Estan instaurados desde antes de
producirse la infeccion y listos para responder con rapidez en el caso de que se produzca

(Abbas, et al. 2018).

El componente celular mas importante del sistema inmunitario innato es el fagocito,
que tiene receptores de reconocimiento de patron en su superficie, que detecta y se une a las
moléculas encontradas en células extrafas, para luego engullirlas. A esto ultimo se lo

denomina fagocitosis (Gargani, 2013).

Hay dos tipos de fagocitos: el macrofago y el neutréfilo. EI primero, se situa dentro de
los tejidos para vigilar la presencia de intrusos; segrega citocinas, una sustancia que entre sus
funciones esté la de atraer a otras células; y cuando entra en contacto con un microorganismo

patogeno, lo fagocita (Gargani, 2013).

Los neutréfilos, acttan de refuerzo para los macrofagos, siguen el rastro de la citocina
hasta la zona infectada. Estos tienen una vida corta, pero son sumamente eficaces para

destruir organismos patégenos (Gargani, 2013).

Otras células importantes de la respuesta inmunitaria innata son los linfocitos
citoliticos espontaneos, gque se los reconoce por su sigla en inglés, NK de natural killer y
otras células que pueden desgranularse como los eosinoéfilos y los mastocitos (Gargani,

2013).

Ademas, la parte soluble de éste sistema se denomina complemento, y estd compuesto

por cerca de veinte proteinas capaces de destruir a los microorganismos patdgenos por medio
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del complejo de ataque a la membrana, o bien, prepararlos para que otras partes del sistema

inmune los destruyan (Gargani, 2013).

Entonces, la respuesta inmunitaria innata es capaz de prevenir y controlar multiples
infecciones, sin embargo existe una evolucion de los microbios patdgenos que superan las
defensas de ésta barrera. Por lo tanto, es necesario un mecanismo méas poderoso que lo otorga

la inmunidad adaptativa (Kumar, et al., 2013).

La inmunidad adaptativa es altamente especifica, reconoce una gran cantidad de
sustancias microbianas y tiene la capacidad de recordar las repetidas exposiciones al mismo
microbio para dar una respuesta protectora mas potente. Esta compuesta principalmente de
linfocitos y de inmunoglobulinas, tambien llamadas anticuerpos, que son producto de su

secrecion (Abbas, et al. 2018).

Hay dos tipos de respuestas inmunitarias adaptativas: la inmunidad humoral y la
inmunidad celular. La primera, cuenta con moléculas que se encuentran presentes en la
sangre y en las secreciones mucosas, los anticuerpos, los cuales son producidos por los
linfocitos B. Los anticuerpos reconocen a los antigenos microbianos, neutralizan su

infecciosidad y los marcan como objetivo para su eliminacion (Abbas, et al. 2018).

La segunda, la inmunidad celular, esta a cargo de los linfocitos T. Estos se encargan
de la destruccion de los microorganismos que sobreviven y proliferan en el interior de los

fagocitos y de otras células (Abbas, et al. 2018).

En sintesis, las caracteristicas principales de las respuestas inmunitarias adaptativas
son: su especificidad, la que garantiza que cada antigeno despierte respuestas especificas; la
diversidad, que permite que el sistema inmune responda a una gran variedad de antigenos; la
memoria, que amplifica las respuestas después de repetirse la exposicion a un mismo

antigeno; la expansion clonal, que corresponde con el aumento de linfocitos para poder seguir
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el ritmo de los microbios; la especializacion, para generar respuestas 6ptimas; la contencién y
homeostasis, que permiten responder a nuevos antigenos; y, finalmente, la falta de
reactividad frente a uno mismo, es decir, que evita la lesion del anfitrién durante la respuesta

a los antigenos extrafios (Abbas, et al. 2018).

Para que el sistema inmune pueda cumplir estas funciones de un modo éptimo
depende de las caracteristicas que poseen sus células y tejidos. Los tejidos especializados son
los érganos linfaticos periféricos, que permiten concentrar los antigenos que hayan accedido
por las vias de entrada principales: la piel, el tubo digestivo o las vias respiratorias (Abbas, et

al. 2018).

Los linfocitos B maduran parcialmente en la médula ¢sea -lugar donde se generan
todas las células sanguineas- y entran en circulacion para poblar los érganos linfaticos
periféricos y culminar alli el proceso. Los linfocitos T, maduran completamente en el timo -
un érgano ubicado en la region anterior del mediastino-, e ingresan a la circulacion hasta los

tejidos linfaticos periféricos (Abbas, et. al. 2018).

El transporte de los antigenos se da mediante los vasos linfaticos hacia los ganglios
linfaticos, que son pequefios 6rganos nodulares que se sitdan a lo largo de todo el organismo
y el lugar en el que los linfocitos B y T responden a los antigenos, desde los tejidos

periféricos (Abbas, et al. 2018).

Ademas, el bazo, un dérgano situado en el abdomen, es fundamental para las respuestas
inmunitarias, puesto que es donde los linfocitos responden a los antigenos transportados en

sangre (Abbas, et al. 2018).

Para finalizar este apartado, se puede resumir que existen receptores de las células del

sistema inmunitario para los mensajes que provienen del sistema nervioso y el enddcrino,
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habiendo una bidireccionalidad con los otros sistemas; y que, de producirse un cambio en

uno, se veran afectados los otros (Moise, 2014).

A continuacion, se describiran los postulados de la PNIE que parten de los diversos

sistemas descriptos en este apartado y de las bases epistemoldgicas narradas con anterioridad.

2.5 Postulados de la Psiconeuroinmunoendocrinologia

Partiendo de las bases epistemoldgicas descritas con anterioridad y del estudio de los
diferentes sistemas, la PNIE plantea una conceptualizacion de los procesos de salud y
enfermedad que Dubourdieu resume en cuatro postulados: Multi-Factorialidad, Multi-
Dimensionalidad, Convergencia Temporal, Epigenética y Plasticidad (Dubourdieu, 2014;

Dubourdieu y Nasi, 2017).

Es interesante destacar que estos postulados fueron adoptados por la Federacion
Latinoamericana de Psiconeuroinmunoendocrinologia (en adelante FLAPNIE), y adoptados
por el Area de Psicoterapia Integrativa para ser implementados en programas de formacion,

cinica e investigacion (FLAPNIE, 2024).

2.5.1 La Intermodulacién Multi-Factorialidad y Multi-Dimensionalidad

La PNIE plantea al ser humano como una unidad cuerpo-mente-espiritu-entorno,
donde lo bioldgico y lo psicolégico es inseparable; y en la que existe una intermodulacion
multidimensional de todo fendbmeno humano, que se detalla en cinco dimensiones que se

encuentran interrelacionadas (Dubourdieu, 2008; 2014; Dubourdieu y Nasi, 2017).

Como se menciond, las mismas, fueron adoptadas por la FLAPNIE (2024) y se las
puede encontrar en sus estatutos como dimensiones bioldgica, cognitiva, psicoemocional,

socioecoldgica y espiritual. En el presente estudio se tomaran las cinco dimensiones desde lo
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desarrollado en la literatura por Dubourdieu (2008, 2014; Dubourdieu y Nasi, 2017) tal como

se detallaran a continuacioén:

Dimension Bioldgica. En ella se destacan los sistemas del organismo, descriptos en
el apartado anterior. También, la predisposicion genética y adquirida; las conductas basales y
vitales como el suefio, la alimentacion, la eliminacion, el ejercicio, la relajacion y la

sexualidad (Dubourdieu, 2014; Dubourdieu y Nasi, 2017).

En cuanto a los factores genéticos y adquiridos, los mismos van a incidir en los
procesos de salud-enfermedad. Se consideran factores genéticos a los genes que codifican
estructuras y funciones del sistema neuroenddcrino, del inmune y los que influyen en la
personalidad. Los factores adquiridos estan vinculados a la accion del medio ambiente natural
sobre el individuo y a los aprendizajes que este adquiere de su entorno social, incluyendo sus

propias vivencias (Fernandez Carballosa, et al., 2018)

Respecto a las conductas basales, en cuanto al suefio, éste juega un rol fundamental en
el desarrollo del cerebro en crecimiento; en los fendmenos de plasticidad cerebral; en la
consolidacion de la memoria; en los aprendizajes; en el procesamiento de la informacion
recogida a lo largo del dia; en el estado de &nimo y en los comportamientos. Asimismo,
influye en las respuestas inmunoldgicas, en los niveles hormonales, en procesos metabolicos,

en la digestion y en otras funciones fisiologicas (Acosta, 2019).

El ciclo suefio-vigilia es uno de los ritmos circadianos mas prominentes en los seres
humanos. Dichos ritmos estan presentes en todos los procesos fisioldgicos y son generados
por un marcapasos circadiano que se encuentra localizado en el ndcleo supraquiasmatico del
hipotdlamo anterior y estan sincronizados con los patrones ambientales de luz-oscuridad

(Acosta, 2019).
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Los ritmos circadianos son importantes no solo en el suefio, sino también en la
regulacion hormonal; en la alimentacion y el funcionamiento del sistema digestivo; en la
actividad cerebral; en la regeneracion de las células (Acosta, 2019); en la funcion
cardiovascular; y en las hormonas involucradas en el metabolismo como la insulina, el

cortisol y la hormona de crecimiento (de Leon Arcila, 2018).

Una interrupcién o desincronizacion del sistema circadiano puede contribuir a
complicaciones como la obesidad, las enfermedades metabdlicas (Maury, 2019), enfermedad
cardiovascular, entre otras (de Ledn Arcila, 2018). Ademas, influye sobre el sistema
inmunoldgico, reduciendo la memoria inmune, lo que favorece la aparicion de respuestas

inflamatorias y enfermedades asociadas, como el cancer (Dubourdieu y Escudero, 2021).

Por otra parte, en cuanto a la alimentacion, la calidad de la dieta repercute en el estado

nutricional y en la calidad de vida de las personas (Troncoso, 2021).

El sistema gastrointestinal estd modulado por el cerebro, desde las relaciones del eje
SNC-Tubo Digestivo. El tracto digestivo requiere para su funcionamiento de subsistemas
como glandulas, circulacion linfatica y sanguinea, el epitelio mucoso, la red neuronal que
comunica al tubo digestivo con el SNC y que integra a todos los subcomponentes incluido el

sistema endacrino y el inmunoloégico (Troncoso, 2021).

Se conoce al intestino como un segundo cerebro, que se conecta por el nervio vago a
través de hormonas y neurotransmisores; los cuales pueden ser afectados por
microorganismos que pueden conllevar a la presencia de enfermedades diversas, incluidas a

algunas que afectan a la salud mental (Troncoso, 2021).

Al conjunto de diversos microorganismos que se alojan en el intestino se lo denomina

microbiota intestinal (Troncoso, 2021). La alimentacion y el ejercicio fisico, son clave en el
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equilibrio y diversidad de dicha microbiota, la cual es fundamental para el desarrollo y en el

estado de salud del ser humano (de Lucas Moreno, et al., 2019).

La microbiota puede modificarse por diversos factores, entre ellos el estrés, el
envejecimiento, el uso de antibidticos, los factores ambientales, la genética y la dieta. Por
ello, resulta primordial mantener una restauracion de la misma cuando ésta se encuentre
afectada, dado que participa en el metabolismo de los alimentos, en la produccién de
compuestos esenciales como vitaminas y acidos grasos de cadena corta; asi como también, en

la defensa frente a potenciales patdgenos (Hernandez, et al., 2021).

Por otro lado, las problemaéticas vinculadas a la eliminacion, como por ejemplo el
estrefiimiento, también tiene repercusiones sobre la calidad de vida. Los factores que
favorecen su aparicion estan relacionados con la dieta, las alteraciones hormonales, la
presencia de otras dolencias intestinales, el estrés, la ansiedad y la depresion. Para su
tratamiento, se sugieren dietas ricas en fibras y antioxidantes, la ingesta hidrica y actividad

fisica adecuada (Sanz Rojo, 2021).

Otro item a evaluar dentro de la dimension bioldgica es el ejercicio fisico, que como
ya se ha mencionado, favorece al equilibrio de la microbiota y al tratamiento de la
constipacion. Ademas, tiene multiples beneficios como tratamiento adyuvante y en la

prevencion de trastornos mentales (Torales, et al., 2018).

Entre los beneficios del ejercicio fisico en la salud mental se encuentran: la mejora del
estado de animo ya que influye en el eje hipotdlamo-hipofisiario-adrenal y por ende, en la
respuesta fisiologica al estrés; en el suefio; en las funciones cognitivas, mejorando el flujo
sanguineo en las areas criticas del SNC vinculadas al aprendizaje y a otras funciones
mentales superiores; en la autoestima; en la calidad de vida; en el afrontamiento y reduccién

del estrés; y en la salud cardiovascular (Torales, et al., 2018).
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Ademas, tal como sefiala la OMS (2020), la actividad fisica ayuda a mejorar el estado
cardiorrespiratorio, muscular, 6seo y funcional; a reducir el riesgo de hipertension,
cardiopatias coronarias, accidentes cardiovasculares, diabetes y varios tipos de cancer; a
disminuir el riesgo de caidas y fracturas de cadera o vertebrales; y a mantener un peso

corporal saludable.

Se ha mostrado que el ejercicio fisico tiene efectos positivos en personas con
depresidn, ansiedad, trastorno por estrés postraumatico, esquizofrenia, catatonia y abuso de
sustancias. Siendo algunas de las actividades mas recomendadas el ejercicio aerébico, que
permiten la liberacion de endorfinas; el yoga, que permite la relajacion y la conexion cuerpo-
mente; ejercicios ritmicos que utilicen grandes grupos musculares, como la natacion,
caminata y ciclismo; y el estiramiento muscular, la esferodinamia y los ejercicios de fuerza

(Torales, et al., 2018).

Por otra parte, en esta dimension también se valora la relajacion, dado que la
hiperestimulacion a la que las personas estan expuestas en la vida actual, donde se enfrentan a
un exceso de informacion, de estimulos, de tareas y de compromisos, repercuten en estados

cronicos de ansiedad (Dubourdieu y Nasi, 2017).

La relajacion beneficia tanto a nivel biolégico como emocional, esto se debe a que
permite la disminucidon de la activacion del sistema simpatico y del eje hipotalamo-
hipofisiario-adrenal y la activacion del sistema parasimpatico. Por consecuencia, disminuye
el estrés; relaja el sistema cardiovascular y digestivo; regula los sistemas hormonales;
potencia el sistema inmune y de toda la red PNIE; mejora las capacidades cognitivas; brinda
una sensacion de calma y de bienestar, reduciendo, ademas, las emociones de miedo y la

ansiedad (Dubourdieu y Nasi, 2017).



70

Finalmente, se encuentra en ésta dimension, la sexualidad, que Dubourdieu y Nasi
(2017) no la ubican como una conducta basal junto al suefio, la alimentacion y la eliminacion,
actividades cuya falta ponen en riesgo la vida, al igual que el ejercicio fisico, dado que el
sedentarismo acarrea enfermedades que afectan el funcionamiento basico saludable, asi como
también, la ausencia de relajacion e hiperactivacion de los sistemas de alostasis. Entonces,
ubican a la sexualidad entre los pragmatismos de las personas, el impulso sexual, que

involucra como otras conductas, factores bioldgicos, psicolégicos y/o socioecoldgicos.

En éste item, la sexualidad es entendida como la necesidad de establecer un vinculo
de acercamiento, de amor y de apego con el otro. A nivel biologico, se lo relaciona con el
acto sexual en si, que puede afectarse por estados de dolor o alteracion de los 6rganos

sexuales por alguna enfermedad (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Dimensién Cognitiva. Esta dimension incluye los esquemas o creencias construidos a
lo largo de la vida y de las experiencias de la infancia; el procesamiento de estimulos; los

pensamientos y las distorsiones cognitivas (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Partiendo de los aportes de Beck (1967) y Ellis (1957), las emociones y las conductas
de un individuo se encuentran determinados en gran medida por el modo en el que se

estructura el mundo.

Para Beck (Beck, et al., 2005), la percepcion y la experiencia son considerados
procesos activos, y de la sintesis de los estimulos internos y externos, resultan las
cogniciones. Dichas cogniciones se basan en actitudes o supuestos, denominados esquemas,
que se desarrollan a partir de experiencias previas. Estos esquemas, son patrones cognitivos

estables que constituyen la base para localizar, diferenciar y codificar un estimulo

Asi, para este autor, cualquier situacién esta conformada por un conjunto amplio de

estimulos y cada individuo atendera a ellos de forma selectiva. Por ello, ante determinada
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situacion, cada persona la conceptualiza de diferentes maneras, y en este punto, el esquema es
la base para transformar los datos en cogniciones. El esquema, ademas, puede permanecer
inactivo durante un largo periodo de tiempo, pero puede ser activado ante alguna situacion

especifica. Dicha activacion determinara la forma en que responda la persona.

Por ello, ante estados patolégicos, las conceptualizaciones que realizan los individuos
acerca de determinada situacion se veran distorsionadas, ajustandose a esquemas
inadecuados. Asi, la persona perdera el control voluntario sobre su proceso de pensamiento y
sera incapaz de acudir a esquemas mas adecuados. Entonces, éstas cogniciones, que pueden
ser pensamientos 0 imagenes, tefiiran el modo en el que las personas evaltian una situacion,

por lo tanto, influiran en el estado afectivo y en sus pautas de conducta (Beck, et al., 2005).

De los supuestos incorrectos derivaran los pensamientos disfuncionales, que son los
errores en el pensamiento o distorsiones cognitivas, y que cumplen ciertas caracteristicas: son
automaticos, aparecen sin un proceso de razonamiento previo; son irracionales o

inadecuados; la persona los acepta como validos; y son involuntarios (Beck, 1976).

En contraposicion, Ellis y Grieger (1990), refieren que los pensamientos racionales
son aquellos que, presuntamente, ayudan a las personas a vivir mas felices dado que utilizan
formas mas eficaces, flexibles y 16gico-empiricas de alcanzar valores y metas, evitando

resultados contradictorios o contraproducentes.

Dimensidn Psicoemocional-Vincular. Esta dimensién abarca el funcionamiento
psiquico; emociones; personalidad, afrontamiento y defensas; factores conscientes y no

conscientes; red de apoyo, vinculos afectivos, laborales y sociales (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Para comprender el funcionamiento emocional y psiquico, se debe atender a los
factores bioldgicos, mas precisamente al sistema psicolégico y a la dimensidn cognitiva

descriptas con anterioridad. Se considera, ademas, que la complejidad de cada individuo
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incluye las experiencias interpersonales que desarrollara a lo largo de su vida (Dubourdieu y

Escudero, 2021).

En relacion a ello, es igual de importante el estudio de la personalidad. Si bien hay
diversas teorias explicativas al respecto, se hara referencia a una de ellas: el modelo evolutivo
de Millon (1969). Este incluye aspectos cognitivos, conductuales, bioldgicos e
interpersonales y contempla los diferentes ambitos en que la personalidad se manifiesta,

desde los aspectos adaptativos hasta los patolégicos (Millon, 2016).

Para Millon (2016), la personalidad es la organizacion de actitudes, habitos y
emociones que caracterizan la vida de un individuo y su forma de relacionarse con los demas
y consigo mismo. Para explicar los multiples rasgos de la personalidad, este autor describio
una serie de constructos psicologicos llamados polaridades, en los que cada individuo puede

posicionarse en a lo largo de un continuo, los cuales son:

La polaridad placer/dolor, planteada como objetivos existenciales, esta relacionada a
los procesos de supervivencia y la preservacion de la vida, el primer polo se ocupa de orientar
al individuo hacia la mejora de su calidad de vida, aumentando el placer y evitando el dolor,

y el segundo, lo aleja de dichas acciones, poniendo en peligro su existencia.

La polaridad activo/pasivo, relacionada a los modos adaptativos de los seres humanos
en cuanto a los intercambios de energia e informacién con su entorno. El polo pasivo se
orienta a una acomodacion a lo ambiental y el activo, a ser modificador e intervenir o alterar

el entorno.

La polaridad del yo y del otro, son las denominadas estrategias replicatorias, que
corresponden, en un polo, a las de autopropagacién o individualismo y en el otro, a las
estrategias de crianza o comunidad. Generalmente hay un equilibrio entre los dos extremos,

aunque puede haber una orientacion hacia uno y otro polo.
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Finalmente, la polaridad pensar/sentir, vinculada a los procesos abstractos, como la
reconstruccion de las realidades externas en modos subjetivos de realidad y las abstracciones

cognitivas que permiten traer el pasado y el futuro al presente.

Por otra parte, esta dimension contempla, los estilos de afrontamiento que las
personas presentan ante situaciones de estrés. De acuerdo al modelo transaccional de Lazarus
y Folkman (Folkman y Lazarus, 1986; Lazarus, 1974), ante los diversos desafios que pueden
presentarsele al individuo, éste realiza una transaccién donde los evalla y, si son valorados
como estresantes, se ponen en juego procesos de afrontamiento para gestionar la

problematica.

Dicha evaluacion cognitiva incluye la amenaza, el dafio, el desafio y el bienestar

positivo, y surge ante el encuentro con determinada situacion ambiental (Lazarus, 1974).

Por otro lado, el afrontamiento, es el cambio cognitivo constante y los esfuerzos
conductuales que realiza el individuo para gestionar los problemas internos o externos. Tiene
dos funciones principales: una, la de regular emociones estresantes, que es el tipo de
afrontamiento centrado en la emocidn; y la otra, el afrontamiento centrado en el problema,
que alterna la relacién problematica entre la persona y el entorno causante de la angustia

(Folkman, et al., 1986).

Al respecto de los mecanismos de afrontamiento, Dubourdieu y Nasi (2017) agregan
que pueden ser saludables y proteger al individuo, como ser no saludables, desadaptativos o
disfuncionales. También pueden estar orientados a la actividad o a la pasividad y a la
hiperreactividad o a la hiporreactividad, dependiendo del tipo de reaccidn que ejecute ante la

situacion estresante.

Asimismo, dichas autoras afiaden que a lo largo de la vida los individuos aprenden

determinadas modalidades defensivas que le sirven para afrontar ciertas circunstancias, pero
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que en el futuro pueden no resultarles beneficiosas, interfiriendo en su bienestar y salud

(Dubourdieu y Nasi, 2017).

Estas modalidades defensivas no saludables pueden ser: la alexitimia, no pudiendo
expresar emociones, deseos 0 necesidades; la sobreadaptacion, en donde hay una priorizacion
de las necesidades de los demas en lugar de las propias; la pobreza de ilusiones, donde hay
una dificultad para visualizar el futuro y pergefiar proyectos; las defensas disociativas, en las
que se disocia la realidad ya que se la percibe como angustiante; las defensas histriénicas, que
emplea mecanismos indirectos para la busqueda de afecto y atencion; y, finalmente, las
defensas obsesivas, en las que resalta la busqueda de control de situaciones con pensamientos

repetitivos (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Por otro lado, la dimension Psicoemocional-Vincular incluye los factores conscientes
y no conscientes, no necesariamente vinculados a los recuerdos traumaticos sino cuya
vivencia data de la etapa prelingtistica y cuando ain no estaban mielinizadas las vias de
conexion de la amigdala, el sistema limbico y la corteza y no hubo registro consciente , pero

si memorias bioemocionales no conscientes (Dubourdieu y Nasi 2017).

Para explicarlos, se consideran los aportes de LeDoux (1996), quien sefiala que
durante una situacion traumatica operan dos sistemas distintos, por un lado, el sistema que
implica al hipocampo vy a las areas corticales relacionadas, de los que resultaran los recuerdos
conscientes. Por otro lado, el sistema basado en la amigdala, en el cual se establecen los

recuerdos inconscientes, mediante mecanismos de condicionamiento del miedo.

En consecuencia, este autor refiere que la amigdala almacena la memoria emocional y
el hipocampo y el neocortex, la memoria cognitiva. Ambos recuerdos pueden recuperarse
posteriormente si se encuentran estimulos que estuvieron presentes en el trauma inicial

(LeDoux. 1996).



75

Por otra parte y para finalizar esta dimension, se encuentran los aspectos vinculares,
con ellos se resalta la importancia de las redes de sostén y los vinculos afectivos, puesto que
son factores de proteccion de la salud y amortiguadores de las respuestas de estrés

(Dubourdieu y Nasi, 2017).

Dimension Socio-Ecoldgica. En esta dimension se hallan los factores socioculturales,
economicos, fisico-ambientales, sensoriales, estilo de vida y recursos comunitarios

(Dubourdieu y Nasi, 2017).

Estos aspectos contextuales en los que se desarrolla cada individuo pueden ser
generadores de malestar o bienestar. Por ello, se considera fundamental propiciar espacios de

encuentro interpersonal y ambientales saludables (Dubourdieu y Escudero, 2021).

La apreciacion de ciertas situaciones puede estar condicionada por factores culturales,
costumbres o prejuicios, y ser generadoras de respuestas de estrés. De igual manera, los
factores econodmicos, influiran en la satisfaccion o no de necesidades basicas (Dubourdieu y

Escudero, 2021).

Otro factor fisico ambiental, es el relacionado con el contacto con la naturaleza, se ha
demostrado que frecuentar dichos espacios mejora la salud mental y el bienestar de las

personas (Castell, 2020).

Ademas, la exposicion a la luz natural regula el ritmo circadiano (Gaviria, et al., 2020)
y en contraparte, el exceso de luz artificial y del uso de pantallas genera efectos negativos,
alterando el ritmo circadiano y siendo considerado un factor de riesgo para la salud (Guerrero

Vargas, 2018).

Otros factores contextuales que inciden en la salud de las personas son el ruido; la

falta de salubridad de los ambientes por escasa calidad sanitaria; los malos olores; el polvo en
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suspension: la falta de visibilidad por agentes contaminantes o infraestructura; y la

contaminacion de las fuentes de alimentacion (Acufia, et al., 2018).

Finalmente, se consideran en esta dimension las condiciones de vivienda, el trabajo y

el acceso a las instituciones de salud (Dubourdieu y Escudero, 2021).

Dimension Espiritual-Trascendental. La misma contempla los valores,
motivaciones, proyectos, sentido de vida, espiritualidad, creencias religiosas y
trascendentales, considerando que su presencia opera como factores protectores de la salud

(Dubourdieu y Escudero, 2021).

En cuanto al proposito de vida, Simkin (2016) lo define como la capacidad del
individuo para encontrar un sentido a sus experiencias y establecer metas significativas para

su vida.

Para definir la espiritualidad, se toma como referente a Piedmont (2001) quien la
considera como una disposicion inherente al ser humano, que tiene como finalidad orientar a
la conducta con el fin de trascender a la existencia cercana con un proposito y un sentido de

vida amplio y profundo.

Para este autor, la religiosidad es la forma en la que la espiritualidad es moldeada y se

expresa a traves de una organizacion comunitaria o social (Piedmont, 2012).

Tanto la religiosidad, la espiritualidad y el propdsito de vida, estan asociadas al
concepto de resiliencia. Agquellas personas que se consideran espirituales podrian presentar
caracteristicas resilientes. Asimismo, quienes ven una posibilidad de trascender en su vida,

cuentan con herramientas para afrontar situaciones de estrés (Irurzun y Yaccarini, 2018).

Finalmente, el sentido de vida, los valores y la motivacién podrian ser generadores de

estados de estrés positivo, elevando el tono basal de serotonina (Dubourdieu y Nasi, 2017).
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2.5.2 Convergencia Temporal

La convergencia temporal se refiere a aquellos factores de la historia del individuo
tanto filogenéticos, genéticos y ontogénicos; como a las circunstancias del presente y las
perspectivas del futuro, que inciden en el estado actual de éste y que condicionan sus

respuestas psicofisicas y sociales (Dubourdieu y Nasi, 2017).

La filogénesis, alude al desarrollo historico de la especie y la ontogénesis, esta
vinculada al desarrollo individual de la misma (Striedter, 2016), que convergen junto a los
factores genéticos, epigenéticos y los patrones de comportamiento familiares, sociales y
culturales y que van a influir en los procesos de salud-enfermedad (Dubourdieu y Nasi,

2017).

Otro factor que confluye, es lo que Damasio (2016) denominé las memorias del futuro
para referirse a las capacidades del ser humano para anticipar el futuro, prever acciones y

disefar objetivos, que permiten mejorar su supervivencia y calidad de vida.

Todos estos aspectos, dan cuenta de la complejidad del funcionamiento del ser
humano, que se alejan del pensamiento lineal para acercarse a uno complejo (Dubourdieu,

2014).

2.5.3 Epigenética y Plasticidad

La epigenética corresponde al estudio de los mecanismos que regulan la expresion de
los genes sin involucrar cambios en la secuencia de ADN (Zulet, et al., 2017). Estas
modificaciones participan en diversos procesos tales como en la memoria inmunoldgica, en el
aprendizaje y en la respuesta de estrés mediada por el eje hipotdlamo-hipéfiso-adrenal

(Bedregal, et al., 2010).
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Asimismo, diferentes condiciones ambientales, pre y postnatales, pueden alterar la
expresion genética e influir en el fenotipo de un organismo y su comportamiento. Por lo
tanto, la epigenética adquiere un fuerte impacto en la salud de los individuos, asi como en sus

descendientes y en la evolucion de la especie (Bedregal, et al., 2010).

Por otra parte, la neuroplasticidad o plasticidad neuronal, es la capacidad bioldgica y
dinamica del SNC para adaptarse a cambios estructurales y funcionales en respuesta a las

experiencias, maduracion o después de una lesion (Ismail, et al., 2017).

Asimismo, los estimulos internos y externos provocan cambios en la red PNIE.
Mediante las interconexiones de los sistemas, se observa que la neuroplasticidad permite la
PNIE plasticidad, esto se debe a que el cambio en el Sistema Nervioso provoca tambien
cambios en todos los sistemas involucrados. Los mismos podran generar respuestas
patogenas o saludables, de acuerdo al ambiente con el que interactdan (Dubourdieu y Nasi,

2017).

Por otra parte, tomando los aportes de Abraham y Bear (1996), la plasticidad cerebral
puede ser modulada por la actividad sinaptica previa, es decir, una plasticidad de la
plasticidad, denominandose metaplasticidad. El prefijo meta del griego, significa mas alla,
utilizando este término para indicar un nivel de plasticidad superior expresado como un
cambio o transformacion en el modo en el que se modifica la eficacia sinéptica. La
metaplasticidad ocurre si la actividad o inactividad sinaptica o celular previa, conduce a un
cambio persistente en la direccion o en el grado de plasticidad provocado por un patron dado

de actividad sinaptica.

Consiguientemente, como se refirid en el apartado anterior, la historia onto y
filogenética de un individuo afectara la respuesta actual, dado que los circuitos psicofisicos

previos condicionaran el procesamiento de los estimulos y la respuesta a la experiencia. Por
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lo tanto, la metaplasticidad es aquel estado previo resultante de las activaciones neuronales y

de la red PNIE anteriores (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Finalmente, se han descripto en el presente capitulo los postulados de la PNIE que
serviran para explicar a continuacién los procesos vinculados con el estrés, los factores de

proteccion y la calidad de vida relacionada con la salud.
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Capitulo 3

Estrés, Factores de Proteccién y Calidad de Vida Relacionada con la Salud
3.1 Evolucién del Concepto de Estrés

El estrés es un término dificil de definir dado que presenta diversas connotaciones.
Ademas, es un fendmeno personalizado que varia entre las personas segun la vulnerabilidad y

la resiliencia de cada una de ellas y ante los diferentes tipos de tareas (Fink, 2016).

En el presente apartado, se presentaran los postulados que originaron éste concepto

hasta su definicion en la actualidad.

3.1.1 Historia del concepto de Estrés

Los estudios realizados por Cannon (1914, 1929; Cannon y De La Paz, 1911) fueron
los que dieron origen al término estrés en el contexto bioldgico, puesto que descubrid los
efectos de los estados emocionales en el cuerpo, notando que ante una situacion percibida por
el organismo como peligrosa, se producia una estimulacién del sistema simpatico-adrenal,

que generaba respuestas de lucha o huida.

Partiendo de las postulaciones realizadas por Bernard en 1878, con la nocion de que
el mantenimiento de una constancia en el medio interno es indispensable para la vida
autonoma, Cannon (1929), elabor6 otro concepto fundamental que fue el de homeostasis.
Para este autor, la homeostasis era el conjunto coordinado de arreglos fisioldgicos encargados
de mantener dicha constancia, a través de las regulaciones de las influencias del medio

externo y de las respuestas propias del organismo.

En 1936, Selye publicé sus primeros trabajos sobre el estrés, interpretandolo
inicialmente como la interaccion entre dafio y defensa, en la que cada factor estresante

produce acciones especificas sobre el sistema nervioso y el metabolismo. Luego de los
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estudios realizados con animales de laboratorio, introdujo la definicion de estrés como las
modificaciones que se generan en el organismo como forma de respuesta ante la adaptacion
de estimulos externos fisicos, traumaticos, infecciosos o psicofisicos. Pudo observar que al
exponer a un organismo a estimulos adversos, se generaba una toxicidad hormonal y una

elevacion de los niveles de cortisol (Selye, 1951).

Asi, arribo a la descripcion del Sindrome General de Adaptacion (en adelante SGA),
definiéndolo como una suma de reacciones corporales sistémicas e inespecificas, que se
producen tras una exposicion prolongada al estrés. Encontrd, ademas, que si un organismo se
halla expuesto continuamente a cierto tipo de estrés, el SGA evoluciona en tres etapas (Selye

1936, 1946):

La primera, la reaccion de alarma, descripta como el conjunto de fenémenos
sistémicos no especificos provocados por la exposicion repentina a estimulos a los que el
organismo aun no se encuentra adaptado. En esta se producen cambios morfologicos y

bioquimicos de gran intensidad, tras un tiempo de inhibicion o de shock.

La segunda, la etapa de resistencia, representa a la sumatoria de las reacciones
sistémicas no especificas, provocadas por la exposicion prolongada a estimulos a los que el
organismo se ha adaptado tras una exposicion continua. Se caracteriza por una resistencia al
agente particular al que el cuerpo esta expuesto, aqui los cambios morfologicos y

bioquimicos que se habian producido en la reaccion de alarma, desaparecen o se invierten.

Por ultimo, la etapa de agotamiento, representada por las reacciones que se despliegan
como resultado de la exposicion prolongada a estimulos para los que se habia desarrollado la
adaptacion y en la cual reaparecen las manifestaciones que se habian producido en la sefial de

alarma.
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Para Selye (1946) la adaptacion a nuestro entorno es una de las reacciones fisiologicas
maés importantes en la vida, siendo la capacidad de ajustarse a los estimulos externos el rasgo
mas caracteristico de los seres vivos. Debido a ello, las enfermedades de adaptacion suelen
ser las més frecuentes en los seres humanos y juegan un rol tan importante en la patologia

como el SGA en la fisiologia.

Las observaciones que realizd, indicaron que algunas enfermedades -como la Ulcera
gastrointestinal- son signos de dafio debido a la falta de adaptacion, y otras -como la
hipertension- son el resultado de una adaptacion anormal o excesiva a las reacciones del

ambiente (Selye, 1946).

En este periodo, a partir de las investigaciones de Cannon y de Selye, se habian
propuesto dos sistemas bioldgicos involucrados, por un lado el sistema simpatico
adrenomedular para la adaptacion rapida, las reacciones de lucha y huida y la homeostasis; y
por el otro, el sistema pituitario-adrenocortical para las condiciones de estrés patologicas. Sin
embargo, las investigaciones hasta el momento no se habian enfocado en el papel de las

emociones en los procesos de estrés (Le Moal, 2007).

También, es interesante destacar que los estudios de dichos autores fueron realizados
en animales de laboratorio, por lo que las investigaciones posteriores se enfocaron en
comprender el desencadenamiento de la respuesta fisiologica del estrés en los seres humanos,
demostrando que ésta esta mediada y modulada por la existencia de factores de personalidad,

ambientales, culturales, actitudinales y sociales (Moscoso, 2009).

Asimismo, en 1975, Mason realiza una critica a la definicion de estrés dada por Selye
(1946) como la respuesta inespecifica del cuerpo a cualquier demanda, proponiendo

reevaluarla.
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Entonces, los postulados de Mason (1975) dieron un giro en el estudio del campo del
estrés, ya que enfocd la atencion en los estimulos estresores. Asi, sefialo a la actividad

emocional como mediador en el desencadenamiento de la respuesta al estrés.

Expuso, ademas, las dificultades para realizar una definicion precisa del estrés, ya que
si se lo describia Unicamente como un parametro de respuesta, o inicamente desde el
estimulo, o bien como la interaccion estimulo-respuesta, no se tendria en cuenta la

complejidad de éste (Mason, 1975).

Por ello, sugirio que el estrés podria definirse como un espectro de factores que
interactlian, teniendo en cuenta los estimulos, las respuestas y los procesos que intervienen
como la evaluacion de la demanda, el afrontamiento, las defensas psicoldgicas y el medio
social. Aunque reconocié que dicha definicion a nivel conceptual es atractiva, pero que su
utilizacion puede llevar a dificultades semanticas y practicas por la complejidad de la misma

(Mason, 1975).

Asimismo, Mason (1975) reconocio las ideas de Lazarus (1966), quien, junto con
Folkman (Folkman y Lazarus,1984), enfatizaron en los procesos cognitivos y definieron al
estrés como un tipo de relacion particular entre persona y medio ambiente. Por lo que
consideraban que ante los diversos desafios que pueden presentarsele a un individuo, éste
realiza una transaccién donde los evalta y, si son valorados como estresantes, se ponen en
juego procesos de afrontamiento para gestionar la problematica (Lazarus, 1966, 1974, 1990 y

Lazarus y Folkman, 1984).

Este afrontamiento, es definido por estos autores como el cambio cognitivo constante
y los esfuerzos conductuales que realiza el individuo para gestionar los problemas internos o
externos (Folkman, et al., 1986). EI mismo, por un lado, puede estar orientado al proceso, es

decir que se enfoca en lo que la persona piensa y hace realmente ante un evento estresante y
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cdmo va cambiando a medida que se va desarrollando. Por otra parte, puede existir una
orientacion a lo contextual, que esté influenciada por la valoracion de las demandas reales en

el encuentro y los recursos para gestionarlos (Folkman, et al., 1986).

Para Lazarus (1990) resultaba fundamental identificar las fuentes o contenidos del

estrés, ya que las mismas difieren de un individuo a otro.

Para finalizar, se observa que la evolucidn de la nocién de estrés fue modificandose a
medida que avanzaban los estudios sobre el tema. A continuacion, se describird una nueva
vision acerca del estrés, entendida como un concepto sistemico: la alostasis, la cacostasis y la

carga alostatica y cacostatica.

3.1.2 Nuevas Conceptualizaciones: Alostasis y Cacostasis.

En 1988, Sterling y Eyer, introdujeron el concepto de alostasis, diferenciandolo de la
homeostasis, al que definieron como la estabilidad que se logra a través del cambio. Es decir,
gue un organismo para mantener la estabilidad, debe variar los parametros de su medio

interno y combinarlos con las demandas del medio ambiente de manera adecuada.

Para crear estas fluctuaciones alostaticas, es necesaria la conexion desde el cerebro
hasta el soma. De hecho, los autores describieron como el cerebro tiene acceso a cada tejido y
a todos los sistemas especializados de sefializacion internos como el sistema endocrino, el

inmunitario y los vasos sanguineos (Sterling, et al., 1988).

La alostasis, entonces, involucra todo el cerebro y el cuerpo, siendo mas compleja que
la homeostasis ya que las retroalimentaciones no son locales, sino que proporciona una
reevaluacion continua de la necesidad y del reajuste de todos los parametros hacia nuevos
puntos de ajuste, aprovechando al maximo el uso efectivo de los recursos del organismo

(Sterling et al., 1988).
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Otra ventaja de la alostasis, es que permite prever las necesidades alteradas y asi
realizar los ajustes necesarios con anticipacion. En cambio, en la homeostasis, los recursos
para realizar las correcciones pueden no estar disponibles y el tiempo para que se den las

mismas puede ser demasiado largo poniendo en peligro al organismo (Sterling et al., 1988).

Mostrando interés en estos estudios, McEwen (2000), desarrollé el concepto de
alostasis definiéndolo como el mantenimiento de la estabilidad por medio del cambio,

promoviendo la adaptacién y el afrontamiento a corto plazo.

Tomando estas ideas, Dubourdieu y Nasi (2017), plantearon que la alostasis es la
capacidad de recuperar la homeodinamia a través de cambios fisiologicos y de conducta por

medio de los sistemas de alostasis.

McEwen (2000) sugirio que, cuando estos mecanismos se activan o desactivan
eficientemente y con poca frecuencia, el cuerpo logra enfrentarse a los desafios que se
presenten. Sin embargo, en determinadas circunstancias puede haber una sobreestimulacion o
un funcionamiento inadecuado de los sistemas alostaticos, por lo que denoming a esta

condicion como carga alostatica (McEwen, 1998).

Entonces, el término carga alostatica hace referencia a la carga sobre el cerebro y el
cuerpo que ocurre luego de una experiencia estresante. Asi, la definié como el precio que
tiene que pagar el cuerpo por ser forzado a adaptarse a situaciones adversas, ya sean

psicosociales o fisicas. (McEwen, 2000).

Los tipos de carga alostéatica incluyen por un lado una activacién frecuente de los
sistemas alostéaticos, también, la ininterrupcién de la actividad alostatica después del estrés y,
finalmente, la respuesta inadecuada de los sistemas alostaticos que propician la elevacion de
la actividad de otros sistemas que normalmente se encontrarian contrarregulados luego del

estrés (McEwen, 1998).
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Para McEwen (2007), el cerebro es el érgano encargado de interpretar las
experiencias como amenazantes 0 no amenazantes, y es el que determina las respuestas

fisiologicas y conductuales segun la situacion.

En este proceso, el hipotalamo y el tronco encefélico son fundamentales para las
respuestas autbnomas y neuroenddcrinas a los factores estresantes, jugando un rol clave las
areas cognitivas superiores tanto en la memoria, en la ansiedad como en la toma de

decisiones (McEwen, 2007).

Ademas, éstas areas del cerebro son blanco del estrés y de las hormonas del estrés, e
influirdn en su respuesta tanto los efectos agudos como los crénicos de las experiencias
estresantes. Por ello, para este autor, las experiencias tempranas de vida, combinados con los

factores genéticos influyen en la capacidad de respuesta al estrés (McEwen 2007).

Finalmente, para McEwen (2007) el cerebro cumple un papel central en los efectos
del estrés, por lo que dio prioridad al estudio de las interacciones entre el cerebro y el cuerpo,
teniendo en cuenta los efectos protectores y perjudiciales, asi como también la plasticidad

cerebral.

Agrego que, la forma en que el cerebro responda a los factores estresantes, influird en
el envejecimiento y en la susceptibilidad a diversas enfermedades como las cardiovasculares,

la diabetes o la depresion (McEwen, 2007).

Ademas, sugirio que esta conexién se debe a que el sistema nervioso regula y
responde a los procesos sistémicos a través de los sistemas neuroenddcrino, autonémico e
inmunolégico. También, considerd que los factores sociales, la actividad fisica, el estilo de
vida saludable y el apoyo social tienen un impacto en el desarrollo, la estructura y la funcion
del cerebro, por lo que influiran en contrarrestar los efectos nocivos del estrés crénico

(McEwen, 2007).
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Por otra parte, mas adelante, Chrousos (Kaltsas y Chrousos, 2007) introduce el
término cacostasisis, considerdndolo mas preciso que el de alostasis, para explicar mejor las

alteraciones endocrinas, metabdlicas, autoinmunes y psiquiatricas que produce.

Para este autor, los mecanismos homeostaticos del estrés ejercen diferentes efectos,
por un lado, una homeostasis basal, homeodinamia o eustasis, en el que se logra el rango
6ptimo. Pero cuando los efectos no son los 6ptimos, pueden conducir a una adaptacién
insuficiente, denominada cacostasis, entendida como una homeostasis defectuosa,

dishomeostasis o distrés (Chrousos, 2009).

Apunto que, tanto la hiperfuncion como la hipofuncion de los sistemas homeostaticos
tienen maultiples efectos adversos a corto y a largo plazo. Por ejemplo, tanto las reacciones
excesivas como la desinhibicion o la inhibicidn ante el miedo, implican una disminucion de
la supervivencia y un aumento de la mortalidad, en el primero por desestimacién del peligro y

en el segundo por la disminucién de la integracion social (Chrousos, 2009).

Ademas, estudio que la interaccion entre la homeostasis y los factores estresantes
puede desencadenar tres resultados potenciales. En primer lugar, puede producirse una
coincidencia perfecta y el organismo vuelve a su homeostasis basal; en el segundo, la
respuesta adaptativa puede ser inapropiada, ya sea porque es excesiva o prolongada, y el
organismo cae en cacostasis; Yy, finalmente, en el tercero, la combinacion puede ser perfecta y
el organismo a partir de esta experiencia gana y alcanza una capacidad homeostatica

mejorada a la que el autor denomind hiperestasis (Chrousos, 2009).

En sintesis, Agorastos y Chrousos (2022) incluyen en su definicion de estrés estos
nuevos términos, definiéndolo como un estado de equilibrio homeodinamico, amenazado por
una amplia gama de factores intrinsecos o extrinsecos, reales o percibidos, definidos como

estresores.
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Para preservar dicho estado homeodindmico, los organismos desarrollaron el sistema
de estrés para la autorregulacion y adaptabilidad del mismo a las necesidades actuales. Sin
embargo, cuando los factores estresantes exceden una cierta severidad o umbral temporal, el
estrés inicia las reacciones de lucha, huida o paralisis, que suelen ser adaptativas y limitadas
en el tiempo. A este proceso que conduce a una diferente adaptacion homeodinamica, lo
definen como alostasis, es decir una homeostasis diferente o alterada (Agorastos y Chrousos,

2022).

Mencionan también que la diferenciacion entre eustrés y distrés sugiere que no todos
los procesos de estres son dafiinos, y que la cronicidad, la calidad, la magnitud, la valoracion
subjetiva y el contexto de los factores estresantes, son los que moderan la respuesta al estrés.
Por ello, hacen referencia a la hiperestasis cuando los estados de estrés conducen a respuestas

beneficiosas y a una capacidad de respuesta mejorada (Agorastos y Chrousos, 2022).

Sin embargo, cuando dichos procesos son inadecuados, adversos 0 excesivos, 0
cuando el estrés es prolongado, la capacidad de regulacion natural y los recursos de ajuste del
organismo se superan y dan como resultado una desarmonia, la cacostasis, y la carga
cacostatica que es la carga fisiopatologica acumulativa del organismo que esta vinculado a las

respuestas desadaptativas (Agorastos y Chrousos, 2022).

Por otra parte, Dubourdieu y Nasi (2017) agregaron que de perdurar las respuestas de
estrés por insatisfaccion de necesidades en cualquier dimension de la persona, conlleva a que
la cascada neuroquimica se cronifique y la respuesta inicial de estrés adaptativa se transforme

en distrés.

Ademas, el abuso de estos sistemas y de las respuestas de estrés, produciria una carga
alostatica o un esfuerzo y desgaste, con fallas en los mecanismos de autorregulacion, los que

se corresponden a la fase de agotamiento planteada por Selye (Dubourdieu, 2007; 2014).
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Asimismo, las respuestas a los estresores dependera de una confluencia multifactorial,
estando condicionadas por las caracteristicas del estimulo, del individuo y de las

circunstancias temporo-espaciales presentes (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Es importante destacar que pueden existir estresores agudos identificables pero
también, el estrés cronico puede devenir de factores como la falta de sentido de la vida o la

infelicidad crénica (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Por otra parte, ademas de los estados emocionales, se considera relevante tener en
cuenta los mecanismos de defensa o de afrontamiento que el individuo implementa. En este
sentido, la falta de freno a las respuestas que surgen por estimulos internos, como pueden ser
los pensamientos o estados emocionales que se generan a partir de la personalidad del sujeto,

también favorecen la activacion de los ejes de estrés presentes (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Finalmente, como se ha desarrollado hasta aqui, el sistema de estres interactia,
influye y es influido por multiples sistemas (Chrousos, 2009), por lo que estos postulados
permiten comprender que existe una estrecha relacion entre el estrés y la red PNIE, lo que se

desarrollara en el siguiente apartado.

3.1.3 Estrés y Red PNIE

La PNIE ha centrado sus estudios en el efecto del estrés, documentando la
comunicacion bidireccional entre la mente y los sistemas nervioso, inmunitario y endocrino

(Henao-Perez, et al., 2021), por lo que a continuacion se desarrollaran estos postulados:

Tal como habia descripto Selye en 1936, la activacion simpatico-adrenomedular (en
adelante SAM) y del eje hipotalamo-pituitario-adrenal (en adelante HPA), se ponen en
marcha con el fin de restaurar la homeostasis y preservar la vida, en respuesta a un estimulo

estresor.
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Cabe aclarar que al eje HPA también se lo puede encontrar en la bibliografia como eje
hipotalamo-hipofiso-adrenal (en adelante HHA) indistintamente, puesto que a lo que en la

actualidad se denomina hipdfisis, antes se la nombraba como pituitaria.

Asi, ante una amenaza repentina, el estresor es percibido por los sistemas sensoriales
del cerebro, que cumplen la funcién de evaluar y comparar el desafio estresante con el estado

existente y la experiencia previa del estrés en el organismo (Fink, 2016).

Al detectar un desafio, se desencadena la respuesta simpatica basica, donde la corteza
sensorial impulsa al hipotalamo por diversas vias que incluyen al talamo y los sistemas
limbicos del cerebro anterior y posterior. La amigdala juega un papel clave en la evaluacion

de los eventos emocionales y en la formacion de recuerdos (Fink, 2016).

Las respuestas a los estimulos o estresores, dependen de los factores que devienen de
las distintas dimensiones de la persona: biologica, cognitiva, psico-emocional vincular, socio-

ecologica y espiritual (Dubourdieu, 2014).

Asimismo, esa respuesta esta condicionada por un lado, por las caracteristicas del
estimulo, su intensidad y duracion y por el otro, por las caracteristicas del individuo, sus
vulnerabilidades, las circunstancias actuales, el afrontamiento, la personalidad y las redes de

sostén (Dubourdieu, en Ceberio, 2018).

Entonces, una vez que se evalian dichos eventos en la amigdala, el hipotalamo activa
instantaneamente el sistema nervioso autdbnomo para enviar un mensaje a las glandulas
suprarrenales con el fin de que desencadene la liberacion de noradrenalina para que se activen

los 6rganos internos (O”Connor, et al., 2020).

Al mismo tiempo, la médula suprarrenal libera adrenalina, que se transporta a través
del torrente sanguineo para preparar ain mas al cuerpo para responder, siendo ésta la

respuesta del SAM, en la que tanto la adrenalina como la noradrenalina mantienen al cuerpo
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en estado de alerta, dando como resultado la respuesta de lucha o huida (O"Connor, et al.,

2020).

Asi, se producen una serie de cambios en el cuerpo con el fin de la supervivencia,
dando como resultado la aceleracién de la respiracion y del corazon, la dilatacion de las
pupilas para que permitan el mayor ingreso de luz y la disminucion de la actividad del

sistema digestivo para que la sangre se distribuya en los muasculos (O"Connor, et al., 2020).

Pero, ademas de la respuesta SAM, ante la experimentacion de un estimulo percibido
como estresante, se activa el eje HPA. Entonces, el hipotalamo libera la hormona liberadora
de corticotropina y la corticotropina se transporta por sangre hacia la hipdfisis. Alli, ésta
glandula es estimulada para la liberacion de la hormona adrenocorticotrofica, la cual luego
viaja por el sistema circulatorio a la corteza suprarrenal, donde estimula la produccion de

cortisol (O"Connor, et al., 2020).

El cortisol, la llamada hormona del estrés, permite la liberacion del exceso de energia
en los muasculos y el higado en forma de glucégeno, que luego se descompone en glucosa

para ser utilizada por el cerebro y los musculos (O"Connor, et al., 2020).

Mas alla de la respuesta del estrés, el cortisol cumple multiples funciones, entre ellas
la regulacion del ritmo circadiano y muchos de los efectos adaptativos en el cerebro y el
cuerpo, como la expresion génica, la renovacion de las conexiones sinapticas en la corteza
cerebral y la activacién de la funcion inmune adaptativa. Por ello, si bien esta hormona ha

sido asociada a sus efectos negativos, también cumple un rol positivo (McEwen, 2019).

Por otra parte, la respuesta al estrés, ha evolucionado ante condiciones reales o
percibidas y para tal fin, se ponen en marcha sistemas neurales y hormonales de

autorregulacion que estan estrechamente ligados a relojes centrales y periféricos, siendo el eje
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HPA la via reguladora clave en el mantenimiento de los procesos homeostaticos (Russel y

Lightman, 2019).

Dichos relojes internos y externos, tales como los de luz-oscuridad, permiten que el
cuerpo anticipe cambios en el entorno para garantizar un estado fisico éptimo y, por ende,

una mejor oportunidad de supervivencia (Russel y Lightman, 2019).

Asi, se activan redes neuronales y hormonales que permiten optimizar las funciones
cognitivas, cardiovasculares, inmunolégicas y metabdlicas, siendo el eje HPA el que ayuda a

lograr y mantener dicha homeostasis (Russel y Lightman, 2019).

Entonces, el estrés agudo promueve ésta activacion que da como resultado un estado
de alerta y respuestas adaptativas, sin embargo, la exposicion al estrés cronico o
descontrolado, puede tener efectos nocivos en la funcion neuronal y en la neuroinmune
(Wohleb, 2021). Por lo tanto, el estrés puede inducir a la inmunosupresion o a la inflamacion,

generandose una amplia gama de posibles efectos inmunolégicos (Haykin y Rolls, 2021).

Consiguientemente, es importante aclarar, que los mecanismos que activan el SAM y
el eje HPA no son binarios, sino que tienen distintos niveles de complejidad, lo cual se
manifiesta en los diferentes mediadores secretados, en la concentracion de los mismos y en su

combinacion (Haykin y Rolls, 2021).

La actividad combinada de mediadores, tales como los neurotransmisores, las
hormonas, los opioides y los neuropéptidos; genera un repertorio de sefiales potenciales que
pueden producir un resultado diferente segun la célula inmunitaria que tiene como objetivo

(Haykin y Rolls, 2021).

Por lo tanto, el resultado funcional e inmunoldgico a la respuesta de estrés especifica
va a depender de las caracteristicas del estimulo estresante, sea psicoldgico o fisico, y las

regiones cerebrales asociadas a cada uno de ellos; a los mediadores que secreta, que pueden
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ser neuronales o endocrinos y a las células inmunitarias a las que se dirige (Haykin y Rolls,

2021).

Ademas, la duracion de la exposicion al estrés determina el dafio al sistema
inmunoldgico y su reversibilidad. Se considera que el estrés agudo mejora la respuesta
inmune, y el crénico, en cambio, puede provocar respuestas inmunitarias proinflamatorias o
antiinflamatorias, afectando las células inmunitarias o el tejido circundante (Haykin y Rolls,

2021).

Por otra parte, como menciona Dubourdieu (2014) las respuestas al estrés pueden
producir alteraciones en las diferentes areas del ser humano: en la Cognitiva, afectando la
atencion, percepcion, memoria, lenguaje; en la Psicoemocional, induciendo a estados o
trastornos de ansiedad o depresion; en la Fisioldgica, influyendo en las respuestas
neuroinmunoenddcrinas, motoras y autondémicas; en la Conductual, provocando los estados
de alerta, evitacion o paralisis; y, ademas, se relegan habitos saludables como el ejercicio
fisico o los encuentros sociales y también, se favorece al desarrollo de conductas adictivas

nocivas.

En conclusidn, el estrés afecta a los diferentes sistemas por lo que estudiarlo de
manera sistémica permite comprender su impacto en la salud, tematica que se desarrollara en

el siguiente apartado.

Finalmente, en el presente trabajo se tomara la conceptualizacién del estrés de la
PNIE en la cual se incluiran como referentes epistemoldgicos la Teoria del Estrés (Selye,
1946) y de los Sistemas de Alostasis (McEwan, 1998, 2000, 2007). Se contemplaran los
aspectos abordados con anterioridad, en los que la respuesta al estrés produce modificaciones
tanto a nivel organico, como social o en el sujeto, repercutiendo en toda la red PNIE y

teniendo en cuenta que los factores estresores pueden ser de origen diverso, por lo que se los
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analizard desde las cinco dimensiones, Bioldgica, Psicoemocional-Vincular, Cognitiva,

Espiritual-Trascendental y Socio-Ecoldgica (Dubourdieu y Nasi, 2017).

3.2 Los Factores de Proteccion

Los factores de proteccion son entendidos como aquellas variables que estan
representadas por las caracteristicas individuales, sociales 0 ambientales que contribuyen al
bienestar y que reducen la probabilidad de exposicion al estrés (Santee, et al., 2023).
Entonces, ademas de implicar la ausencia de los factores de riesgo, estos funcionan como

moderadores al estrés (Garmezy y Masten, 1986).

Uno de los pioneros en el estudio de los mismos fue Antonovsky (1990), quien en
contraposicion del enfoque patogeno para la explicacion de la enfermedad, a mediados de
los *70 propuso un enfoque salutogénico, planteando Ilamar factores saludables o factores de
proteccion a todas aquellas variables que tienen un efecto positivo en el estado de salud y los

recursos que pueden mitigar las consecuencias del estrés.

En la misma linea, Garmezy y Masten (1986) orientaron su investigacion en estos
factores, principalmente en nifios y adolescentes, considerandolos no solamente como lo

contrario a los de riesgo, sino como independientes de estos.

En tanto, indicaron que entre los elementos que le permiten a los individuos enfrentar
al estrés y sobreponerse de situaciones adversas, se encuentran, en primer lugar, las
caracteristicas individuales, como los rasgos o habilidades que favorecen el afrontamiento al
estres, a saber, la autoestima, el optimismo y la resiliencia. En segundo lugar, las relaciones
familiares de apoyo, que otorgan una proteccién contra el impacto de los factores estresantes
y, finalmente, los sistemas de apoyo externos, como el entorno social, religioso y comunitario

(Garmezy y Masten, 1986).
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Otro de los precursores que planted un modelo en contraposicion del enfoque
patdgeno de la salud, fue Seligman (2002) quien desarroll6 la Psicologia Positiva y descubrid
que los seres humanos poseen diferentes fortalezas que actian como amortiguadores de las
enfermedades mentales y que promueven la salud, tales como el coraje, el optimismo, las
habilidades interpersonales, la esperanza, la perseverancia, la mentalidad de futuro, la

busqueda de proposito y la fe, entre otras.

Para este autor, la prevencion y el tratamiento de las enfermedades mentales desde su
enfoque, estan orientados a la creacion de una ciencia de la fortaleza humana para que las
personas puedan aprender y comprender las diversas virtudes anteriormente mencionadas en

pos de alcanzar la felicidad y una buena salud mental (Seligman, 2002).

Siguiendo estos postulados, Layous y sus colaboradores (2014), consideraron que las
actividades positivas, tales como el pensamiento optimista, la gratitud, la fortaleza y los actos
de bondad hacia otros, actian como factores de proteccion posibilitando a las personas una

mejor salud mental y un incremento en los niveles de felicidad.

En tanto, Rutter (1985), un precursor en el trabajo sobre la resiliencia y los factores de
proteccion, fue mas alla con su definicion, ya que los consider6 como aquellas influencias
que modifican, mejoran o alteran la respuesta de la persona a algun riesgo ambiental que

predispone a un resultado desadaptativo.

Para este autor, el concepto no necesariamente implica una experiencia positiva, sino
que pueden existir eventos displacenteros o potencialmente peligrosos que lleven al individuo
a endurecerse frente a los estresores, teniendo, por lo tanto, una gran relevancia el efecto que
producen. Ademas, agrego que las experiencias positivas predisponen a un resultado
adaptativo, pero que los factores de proteccion pueden no tener un efecto detectable en

ausencia del estresor; sino que su rol es principalmente modificar la respuesta a la adversidad
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en lugar de fomentar el desarrollo normal. Y, finalmente, distinguié que estos factores pueden
relacionarse mas con las cualidades del individuo que a la experiencia en si misma (Rutter,

1985).

En sintesis, son multiples los factores de proteccion que pueden hallarse, y si bien hay
diferentes propuestas para su conceptualizacion, se hara hincapié en la propuesta por Santee y
colaboradores (2023) por lo que a continuacion se desarrollaran las caracteristicas
individuales, sociales y ambientales que contribuyen al bienestar y que reducen la

probabilidad de exposicion al estrés, que se encuentran con mayor frecuencia en la literatura.

3.2.1 Factores de Proteccion Individuales

Dentro de los diversos factores de proteccion individuales, Antonovsky (1990)
identifico como concepto central del modelo salutogénico, lo que denomind el sentido de
coherencia, que se basa en como las personas gestionan el estrés y mantienen la salud. Este
consta de tres componentes, por un lado la comprensibilidad, que se refiere a la capacidad
para entender y darle sentido a los eventos de la vida, pudiéndolos anticipar y comprender las
demandas que enfrentan. En segundo lugar, la manejabilidad, que esta relacionada a la
percepcion que el individuo tiene acerca de los recursos y los apoyos necesarios para afrontar
dichas demandas, incluyendo las habilidades personales, el apoyo social o los recursos
materiales. Y, finalmente, la significatividad, que hace referencia a la percepcion de que los
eventos y las demandas son significativos y que son dignos de compromiso y esfuerzo

(Antonovsky, 1990).

En el mismo sentido, Masten y colaboradores (1990) abordaron los efectos de la
resiliencia y la autoeficacia como mecanismos para adaptarse y prosperar ante la adversidad.
En relacién a la primera, la definieron como la capacidad para enfrentarse y adaptarse a las

circunstancias de estrés o riesgo. En cuanto a la segunda, se refirieron a la misma como la
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creencia de la persona en su capacidad para realizar tareas y superar desafios, siendo un

componente de la resiliencia.

También, en lo que respecta al concepto de autoeficacia, este fue ampliamente
estudiado por Bandura (1977) quien considerd que las expectativas de eficacia personal
determinaban si frente a una situacion adversa la persona inicia una conducta de
afrontamiento, evalla cuanto esfuerzo le dedicard y durante cuanto tiempo se mantendra

expuesto a esos obstaculos.

En sus estudios sobre la resiliencia, Rutter (1985, 2012), la definié como un fenémeno
en el cual algunas personas obtienen un resultado relativamente bueno a pesar de haber

atravesado tensiones o adversidades graves.

Agrego también, que la capacidad de los individuos a actuar positivamente es parte de
una funcién de su autoestima, del sentimiento de autoeficacia y de las habilidades que
cuentan para resolver problemas. Por lo tanto, para €él, la promocion de la resiliencia no radica
en evitar el estrés sino en afrontarlo de manera que permita la confianza en si mismo y la
competencia social, dandole especial importancia a los vinculos en el desarrollo y a las

experiencias tempranas de vida (Rutter, 2012).

Asimismo, Werner (2000), quien también estudio la resiliencia y los factores de
proteccion, encontrd multiples caracteristicas individuales en nifios y adolescentes que tenian
un buen afrontamiento al estrés, entre ellos hall6 un mayor locus de control interno; un
autoconcepto positivo; altos niveles de responsabilidad, socializacion y logro; y una mayor

madurez social, con una positiva internalizacion de valores y empatia.

En relacién al afrontamiento, ademas, el modelo transaccional de Lazarus y Folkman
(1984) permitio entender como ciertos elementos pueden cumplir una funcién protectora

frente a experiencias estresantes. Por lo tanto, cuando existen factores que reducen la
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amenaza percibida o que aumentan los recursos de afrontamiento percibidos, el individuo
puede protegerse contra el estrés. Consecuentemente, un estilo de afrontamiento activo, estara

orientado a la resolucién de problemas o a los intentos para resolver el factor estresante.

En tanto, desde la Psicoterapia Integrativa PNIE (Dubourdieu, 2020), se propone un
afrontamiento combinado, centrado en la disminucién de los sintomas, asi como también en

la resolucion de problemas o de las fuentes generadoras de los estados de estrés.

Otro estilo de afrontamiento considerado un factor de proteccion es el religioso, méas
alla de las diferentes credos, muchas personas confian en sus ensefianzas, creencias y
practicas espirituales para hacer frente a las dificultades, los desafios y a los factores

estresantes de la vida (Abu-Raiya y Pargament, 2015).

Por otra parte, otra caracteristica individual considerada como factor de proteccion, es
la resistencia, entendida como una constelacion de rasgos de la personalidad que sirve como
recurso cuando se enfrentan situaciones estresantes y consta de tres elementos: el desafio, que
se refiere a la percepcion del cambio como algo natural y como una oportunidad de
crecimiento personal; el compromiso, que es entendido como el proposito o significado en la
vida de la persona; y el control, que es la creencia de que el individuo puede influir en las

circunstancias de su vida (Dolbier, et al., 2007).

También, Seligman (2003, 2019), propuso cinco elementos del bienestar: la emocién
positiva, el compromiso, las relaciones, el significado y el logro. Asimismo, identifico a la
confianza y al optimismo como emociones positivas sobre el futuro que mejoran la
resistencia a la depresion y a las situaciones de estrés, entre las otras ya mencionadas con

anterioridad.
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3.2.2 Factores de Proteccion Sociales

Los factores de proteccion social estan vinculados a las conexiones entre personas que
permiten el desarrollo de una red de apoyo y que incluyen los vinculos que tienen con otros y

con su comunidad, asi como también su participacion en ella (Wills, et al., 2012).

Cohen y Wills (1985) fueron referentes en el estudio del apoyo social, definiéndolo
como la presencia de otras personas o los recursos que estas proporcionan antes, durante y

después de un evento estresante.

Para entenderlo, identificaron por un lado, el efecto beneficioso general que otorga el
mismo, analizandolo desde lo que llamaron el modelo de efecto principal, y por el otro, a
través del modelo de amortiguacion, considerandolo un proceso de apoyo que protege a las
personas de los efectos potencialmente adversos de los acontecimientos estresantes. Para
ellos, ambas conceptualizaciones son correctas pero cada una representa un proceso diferente,

aunque las dos proporcionan un bienestar (Cohen y Wills, 1985).

Ademas, Wills y colaboradores (2016) agregaron que el apoyo social, ya sea con
familiares, amigos o la comunidad, asi como el soporte emocional, es decir la percepcion de
contar con la aceptacion, confidencia y comprension de esas redes, tienen una relevancia en
el estado de salud de las personas, mostrando menores tasas de mortalidad, de depresion y de

ansiedad.

Asimismo, otras de las funciones de la red social, ademas del soporte emocional, son
las de integracion social, donde existe una interaccion frecuente con diferentes grupos
comunitarios como las organizaciones deportivas, religiosas o fraternidades; el soporte
instrumental, relacionado a las personas que aportan dinero, herramientas, articulos del hogar,
asistencia en el caso de que se necesite cuidar a un nifio, etc.; el soporte informativo, que es la

disponibilidad al acceso a la guia o informacidn respecto a los recursos comunitarios y a la
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resolucion de problemas; y finalmente, el compafierismo o la pertenencia, que es el acceso a

participar en actividades sociales, culturales y recreativas (Wills, et al., 2016).

Por otra parte, Werner (2000), identificé factores de proteccion familiares como
fundamentales en el desarrollo del ser humano y que aportan a la resiliencia. Para esta autora,
el vinculo estrecho con al menos una persona que provea de un cuidado estable y atencién
adecuada durante al menos el primer afio de vida, es el factor mas poderoso que se asocia al
éxito en la adaptacion a los factores de riesgo. Por eso, consider6 a la competencia maternal
como un rol fundamental que puede ser cumplido por otros cuidadores, como abuelos o
hermanos, y que es el que provee de un modelo positivo de identificacion que funciona como

un amortiguador al estrés.

En relacion a esto, Slavich (2020; Slavich, et al., 2023) desarrolld la teoria de la
seguridad social, para explicar la relacion entre las experiencias sociales positivas y negativas
y la salud y el comportamiento humano. Para este autor, las situaciones sociales seguras se
caracterizan por la aceptacion social, la comprension, la inclusion, la conexion, la
pertenencia, la cohesion, la armonia, el apoyo, la validacion, la estabilidad, la previsibilidad y
la autenticidad. Por el contrario, las situaciones sociales amenazantes son aquellas en las que
prima el conflicto, la agresion, la critica, la discriminacion, el aislamiento, el rechazo, la

exclusion, entre otras.

A partir de sus investigaciones, postulo tres principios fundamentales que permitieron
comprender la biologia del estrés y las bases bioldgicas de la salud, a saber: EI primero,
enuncia que los humanos evolucionaron con el fin de fomentar la seguridad social, por lo que
revelan un fuerte impulso para sostener y desarrollar vinculos amistosos. El segundo, propone
que la seguridad social es beneficiosa en multiples aspectos para la salud y el

comportamiento humano, entre ellas se la asocia a un mejor rendimiento laboral, académico y
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productividad; a una menor incidencia de infarto agudo de miocardio, de amputacion, de
lesion cerebral adquirida, de accidente cerebro vascular, de enfermedad cardiaca, de cancer, a
mejores resultados en tratamientos de dependencia a sustancias y a una mayor longevidad.
Finalmente, el tercer principio expresa que la amenaza social es perjudicial para la salud y el
comportamiento cuando son sostenidas en el tiempo y que pueden asociarse a resultados

negativos, incluyendo la mortalidad (Slavich, 2020).

3.2.3 Factores de Proteccion Ambientales

Como se menciond en el desarrollo de la dimension Socio-Ecologica, los factores
fisico ambientales pueden oficiar de generadores de bienestar cuando el estado de los mismos

presentan caracteristicas saludables (Dubourdieu 2014; Dubourdieu y Escudero, 2021).

Entre ellos se encuentran las condiciones de vivienda, las econdémicas, el trabajo, los
aspectos sensoriales, la exposicion a la luz solar y el contacto con la naturaleza (Dubourdieu

y Escudero, 2021).

Asimismo, se destaca la importancia de los escenarios favorables en la infraestructura
de las instituciones de salud como promotoras del bienestar (Dubourdieu y Escudero, 2021).
Esto se respalda con la nocidn de arquitectura terapéutica, la que resalta la importancia del
disefio de los espacios hospitalarios no solamente valorando la funcionalidad del mismo sino
también proporcionando aspectos que brinden confort al individuo, tales como vistas a un
entorno natural, o a pinturas o fotografias agradables en el caso de que esto no sea posible;
que el paciente cuente con sitios de privacidad (Guelli, 2011); y que se utilicen colores
agradables que impacten positivamente en la psiquis de las personas y permitan tranquilidad

y esperanza de vida (Acosta Caipa, et al., 2022).

Para finalizar, dado que los tres tipos de factores de proteccion abarcan las cinco

dimensiones propuestas por la PNIE, éstos se analizaran desde cada una de ellas.
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3.3 Calidad de Vida Relacionada con la Salud

El concepto de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (en adelante CVRS) posee
diversas definiciones y, ademas, se ha utilizado de manera indistinta al de Calidad de Vida

(en adelante CV), por lo que a continuacion, se realizard una distincion entre ambos:

La CV es entendida como un constructo multidimensional que incluye diversos
factores tales como la salud fisica y mental, la vivienda, la satisfaccion laboral y la situacion
economica; y se la considera uno de los indicadores de bienestar de la poblacion (Caceres-

Manrique, et al., 2018).

Dicho concepto surgio después de la Segunda Guerra Mundial a partir de las
investigaciones que se realizaron para conocer la percepcion de las personas respecto a si

tenian una buena vida o si se sentian seguras financieramente (Urzla y Caqueo-Urizar, 2012).

Posteriormente, se extendio su uso en los sesentas para estudiar con datos objetivos, el
estado socioecondmico, el nivel educativo y el tipo de vivienda (Urzla y Caqueo-Urizar,
2012), y luego, se la comenzo a investigar desde diferentes enfoques, como las condiciones
de salud, psicoldgicas y sociales; aunque el interés estaba puesto principalmente en los

aspectos socioeconomicos (Lopez-Rincon, et al., 2019).

Mas adelante, la Organizacion Mundial de la Salud (en adelante OMS), defini6 a la
CV como la percepcion del individuo acerca de su posicion en la vida, del contexto cultural y
del sistema de valores en el que vive, con respecto a sus metas, expectativas, normas y

preocupaciones (WHOQOL Group, 1998).

A partir de esta definicion y del concepto de salud que describe la OMS en 1984,
definido como el bienestar fisico, emocional y social, que va mas alla de la ausencia de
enfermedad, se comienza a acufiar el término de Calidad de Vida Relacionada con la Salud

(Lemus, et al., 2014).
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De esta manera, la CVRS se centro en la percepcion que tiene un individuo de su
propia salud y de sus capacidades, teniendo en cuenta que puede haber una discrepancia entre
la autopercepcion de cada persona con el criterio de los profesionales de la salud (Céceres-

Manrique, et al., 2018).

Vinculado a esto, otros autores (Karimi y Brasero, 2016), consideraron fundamental
distinguir la definicion de CV, de estado de salud y de la CVRS. Para ellos, el estado de salud
esta relacionado a la definicién de salud propuesta por la OMS, y que la misma es solo una
dimensién de la evaluacion de la CV, la cual incluye otros factores como los materiales, los

economicos y la satisfaccion con la vida.

Sin embargo, para estos investigadores, la distincion entre estado de salud y CVRS, es
mas compleja ya que algunas definiciones se asemejan unas de otras, dado que consideran
que si la CVRS es el aspecto de la salud de la CV, entonces, la CVRS seria igual al concepto

de salud (Karimi y Brasero, 2016).

Por lo tanto, propusieron que la CVRS puede ser entendida de dos formas: por un
lado, para indicar la utilidad asociada a la salud, medida mediante cuestionarios sobre el
estado de salud y, por el otro, para mostrar la forma en que la salud, medida por dichos

cuestionarios, afecta a la calidad de vida (Karimi y Brasero, 2016).

A lo largo de los afios, se fueron desarrollando otras definiciones, entre ellas las
orientadas a la evaluacion de la calidad de los cambios luego de una intervencion médica y
las dirigidas en establecer el impacto de una enfermedad en la vida diaria, teniendo en cuenta

la medicidn de salud desde la perspectiva de los pacientes (Urzua, 2010).

En esta linea, también se la consider6 como la evaluacion de como la enfermedad y el
tratamiento afectan el funcionamiento general del paciente y su bienestar (Sitlinger y Zafar,

2018).
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Una vision integradora la definié como el nivel de bienestar que deriva de la
evaluacion que el individuo realiza de los diferentes dominios de su vida y del impacto en su

estado de salud (Céaceres-Manrique, et al., 2018).

Asimismo, Ruiz y Pardo (2005) consideraron a la CVRS un constructo de diversas
facetas de la vida y la situacion del individuo, siendo asi, un concepto multidimensional.
Clasifico las diferentes dimensiones en: funcionamiento fisico, dolor, estado emocional,

funcionamiento social, percepcién general de la salud, bienestar psicoldgico, entre otras.

Para otros autores (Revicki, et al., 2022), la CVRS es entendida como un concepto
amplio y multidimensional que incluye informes subjetivos de sintomas o estado de salud;
efectos secundarios del tratamiento; el funcionamiento del individuo en los diferentes
dominios de su vida en cuanto a la salud fisica, social y mental; las percepciones de

satisfaccion y de calidad de vida.

Por otra parte, a partir de la década del 60, con el inicio de la desinstitucionalizacion,
se comenzd a prestar atencion a la perspectiva que tenian los pacientes psiquiatricos sobre sus
vidas y acerca de los tratamientos comunitarios que recibian. Junto con este nuevo enfoque,
surgio la necesidad de evaluar la CVRS no solo en pacientes con enfermedades fisicas, sino

también con trastornos psiquiatricos (Revicki, et al., 2022).

Entonces, a partir de estas necesidades de evaluacion, se fueron desarrollando

maultiples instrumentos de medicion (Revicki, et al., 2022).

Entre ellos, a fines de los 80, surge la Entrevista de Calidad de Vida, QOLI por sus
siglas en inglés, que indaga la CVRS objetiva y subjetiva, a partir de ocho dominios:
situacion de vida, actividades y funcionamiento diario, relaciones familiares y sociales,

finanzas trabajo y escuela, asuntos legales y de seguridad y salud (Lehman, 1988).
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En la década de los 90, el Nottingham Health Profile, permitié medir el estado de
salud subjetivo, contemplando la salud emocional, social y fisica, examinando en una primera
parte el nivel de energia, el dolor, las reacciones emocionales, el suefio, el aislamiento social
y las habilidades fisicas. En la segunda parte, teniendo en cuenta cuales areas de la vida se

encuentran afectadas en los individuos (McEwen, 1993).

En la actualidad, la medida que se utiliza con mayor frecuencia es la Encuesta de
Salud en formato corto, SF-36 (Revicki, et al., 2022), que incluye los dominios de funcién
fisica, dolor corporal, limitaciones fisicas, vitalidad, funcién social, percepcion general de

salud, limitaciones emocionales y salud mental (Alonso, et al., 2003).

Sin embargo, es importante mencionar que la OMS (WHOQOL, 1998) sugiere que la
medicion de la CVRS sea subjetiva, contemple aspectos multidimensionales, incluya

sentimientos positivos y negativos y se registre la variabilidad en el tiempo.

En relacién a ello, Dubourdieu y Nasi (2017), coinciden en que debe considerarse a la
CVRS como una entidad subjetiva que abarque al menos las tres dimensiones de bienestar
bio-psico-social, y agregan que los aspectos fisicos pueden dividirse en sintomas,
relacionados con la experiencia fisica, versus funcion, vinculado a las actividades y
habilidades de la persona, en donde se distinguen la funcionalidad fisica, la funcionalidad

psiquica y la funcionalidad social.

Asimismo, plantean que la funcionalidad fisica, psiquica y social no son
compartimientos estancos, sino que se encuentran relacionados y se afectan mutuamente.
Ademas, estas autoras incluyen a la dimension Espiritual-Trascendental, dado que la
presencia o ausencia de sentido de la vida y la escala de valores positivos que posea el

individuo, también inciden en las otras dimensiones (Dubourdieu y Nasi, 2017).
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Por ello, desde la Psicoterapia Integrativa PNIE se considera a la salud como integral,
alejandose de la dicotomia salud fisica — salud mental, pero entendiendo que dichos términos
pueden utilizarse para referir a la expresion predominante de cada area, sin embargo, propone
que al utilizarse esta distincion se debe hacer referencia a que lo mental implica lo fisico y

viceversa (Dubourdieu, 2020).

En tanto, al evaluar las cinco dimensiones se tienen en cuenta tanto los factores de
estrés que inciden en las mismas, como también los factores de proteccion, agregando que
estos operan como memorias psicofisicas facilitadoras, a partir de circunstancias presentes o

de expectativas futuras (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Por dicho motivo, en el presente trabajo se toma la perspectiva que adopta la OMS 'y
la Psicoterapia Integrativa PNIE, la cual estudia a la CVRS contemplando las cinco
dimensiones que se han abordado en el capitulo anterior: Bioldgica, Cognitiva,
Psicoemocional-Vincular, Socio-Ecoldgica y Espiritual-Trascendental y analizando los

factores de estrés y de proteccion en cada una de ellas (Dubourdieu y Nasi, 2017).

3.4 Estrés, Factores de Proteccion y Calidad de Vida Relacionada con la Salud

Los hallazgos encontrados en el estudio del estrés indican que los altos niveles de éste
estan asociados a una menor CVRS (Reed, et al., 2015). Como refiere Dubourdieu (2008,
2017, 2018), las respuestas de estrés se producen por insatisfaccion de necesidades en
cualquiera de las dimensiones ya mencionadas: Bioldgica, Cognitiva, Psicoemocional-
Vincular, Socio-Ecoldgica o Espiritual-Trascendental. Y este estado de insatisfaccion afecta

al bienestar y a la CVRS de la persona.

Ademas, quienes estan al cuidado de personas con autismo, suelen tener peor calidad
de vida en los dominios psicoldgico, social y ambiental cuando el estrés es altamente

significativo (Duran, et al., 2016). Por lo tanto, cuando se presenta en niveles elevados,
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empeora la percepcion de la CVRS, tanto en los componentes fisicos como en los mentales

(Cuentas, 2016).

Por otro lado, se ha identificado que los factores de proteccion afectan positivamente
a la CVRS (Otto, et al., 2017), jugando un papel crucial en la vida de las personas (Sol6rzano
y Medranda, 2024). Sin embargo, las madres y los padres de personas con autismo suelen

experimentar mayores factores de estrés que de proteccién (Bonis y Sawin, 2016).

Conociendo estos datos, a continuacion se ampliara la relacion entre el estrés, los
factores de proteccion y la CVRS, segun cada una de las dimensiones propuestas por la
PNIE. Si bien, a modo de organizacion se realiza esta division por dimensiones, se observara

que hay una relacién entre cada una de ellas.

3.4.1 El Estrés y los Factores de Proteccion en la Dimension Biologica

El estudio de las respuestas del estrés postulado por Selye (1946) revelo que la
adaptacion al entorno es una de las reacciones fisiologicas mas importantes en la vida, siendo
la capacidad de ajustarse a los estimulos externos el rasgo mas caracteristico de los seres

Vivos.

Debido a ello, las enfermedades de adaptacion suelen ser las mas frecuentes en los
seres humanos y juegan un importante rol en la patologia. Algunas enfermedades, son signos
de dafio debido a la falta de adaptacion, y otras son el resultado de una adaptacion anormal o

excesiva a las reacciones del ambiente (Selye, 1946).

Asimismo, a partir de los estudios desarrollados por McEwen (1998, 2000, 2007), se
evidencid que la presencia prolongada de carga alostatica puede provocar enfermedades y ser

nocivas para la salud y el bienestar.
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En cambio, cuando los mecanismos de alostasis funcionan eficientemente y con poca
frecuencia, el organismo logra enfrentarse a los desafios que se le presenten. Ademas,
identificd como factores de proteccién al mantenimiento de un estilo de vida saludable, a la
actividad fisica y al apoyo social; sosteniendo que éstos producen en el cerebro un impacto

positivo tanto en su desarrollo, en su estructura y funcionalidad (McEwen, 2007).

Sin embargo, segun este autor, el impacto a largo plazo de la exposicion al estrés
afecta al cuerpo a nivel metabdlico, cardiovascular, neural, celular y conductualmente. Esto
se debe a que los sistemas corporales dejan de funcionar efectivamente y, por lo tanto, el

riesgo a padecer enfermedades aumenta considerablemente (McEwen, 1998).

Consiguientemente, el cuerpo puede comportarse de manera éptima cuando los ritmos
bioldgicos actuan sincronicamente, sin embargo, ante un estilo de vida caotico, la regulacion
de la homeostasis se interrumpe constantemente y puede dar como resultado lo que se
denomina cronodisrupcién, manifestandose asi, efectos negativos para la salud, con la
aparicion de enfermedades tales como las cardiovasculares, metabdlicas, cognitivas e

inmunitarias (Russel y Lightman, 2019).

Entonces, los efectos del estrés cronico repercuten en la funcion neuroinmune,
generando cambios perjudiciales en la salud fisica e influyendo en enfermedades como el

infarto de miocardio y el accidente cerebrovascular (Wohleb, 2021).

Asimismo, interfiere en el fenotipo y la funcion de la microglia residente en el cerebro
y las células inmunes periféricas que acttan en el cerebro, por lo que las alteraciones en los
sistemas neuroinmunes pueden contribuir a los efectos neurobiolégicos y conductuales del

estrés cronico (Wohleb, 2021).

Por lo tanto, la sefializacion de glucocorticoides y la liberacion de norepinefrina

inducidas por el estrés, provocan cambios profundos en la funcién de la microglia y las
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células inmunitarias periféricas del cerebro, dando como resultado una expresion alterada de
citoquinas, asi como también, un aumento de la fagocitosis por parte de la microglia

(Wohleb, 2021).

Las respuestas neuroinmunes provocan cambios en la plasticidad sinéptica e impulsan
la remodelacion estructural de las neuronas que conducen a las consecuencias conductuales

del estrés cronico (Wohleb, 2021).

La activacion del eje HPA ejerce efectos supresores sobre la respuesta inflamatoria
inmune, dado que la inmunidad innata y la adaptativa estan moduladas por glucocorticoides y

el cortisol suprime el sistema inmunitario en multiples niveles (Tsigos, et al., 2020).

Asi, se ha asociado al estrés a las enfermedades autoinmunes, la inflamacion cronica,
a la susceptibilidad de los agentes infecciosos y a la progresion de los tumores (Tsigos, et al.,

2020).

Es importante tener en cuenta también, que si bien histéricamente se ha enfatizado en
la neuroinflamacion inducida por el estrés -la cual consiste en el aumento de citocinas y
guimiocinas, activacion microglial, reclutamiento de células inmunitarias periféricas y
neuropatologia- ésta es modesta en comparacion con las otras condiciones neuropatologicas

mencionadas mas arriba (Wohleb, 2021).

Por otra parte, en la modulacién de las respuestas inmunitarias, la microbiota
intestinal tiene un papel fundamental y el estrés altera la composicion de la misma (Bains y

Sharkey, 2022).

El estrés puede provocar una disfuncion intestinal actuando directamente sobre el
intestino, o bien, a través del SNC. El eje HPA, influye en la microbiota a partir de la

liberacion de glucocorticoides de la corteza suprarrenal y el cortisol. Pero también, la
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microbiota puede influir en el SNC a través del sistema inmunitario y el sistema nervioso

entérico (Molina-Torres, et al., 2019).

También, la elevacion de niveles de glucocorticoides inducida por eventos estresantes,
estimulan la ingesta de comida, particularmente la de alto contenido caldrico, por lo que se
manifiesta una percepcion de reduccion del estrés tras haber finalizado la ingesta. Esto
conduce a un afrontamiento del estrés mediado por la comida, lo que induce a la obesidad

(Romero, et al., 2019).

Incluso, el estrés estd implicado en la regulacion del apetito, influyendo en los centros
de apetito y saciedad del hipotalamo, estando implicada la hormona liberadora de

corticotropina en la anorexia aguda.

Entonces, el sistema enddcrino se ve afectado por el estrés crénico, en el cual, las
amenazas percibidas continuamente desencadenan una serie de mensajes bioquimicos que

caen en cascada a través de las glandulas de dicho sistema (Romero, et al., 2019).

Asi, el estrés prolongado activa el eje HPA 'y el de la tiroxina y la vasopresina, por
consiguiente, este efecto esta asociado al desarrollo de patologias tales como la depresion,

arterioesclerosis y la desregulacion del sistema inmune (Romero, et al., 2019).

Asimismo, la funcidn reproductiva es afectada negativamente por el estrés. El sistema
reproductivo se ve inhibido en todos los niveles por el eje HPA, la esteroidogénesis se inhibe
tanto en los ovarios como en los testiculos y se puede suprimir la funcion reproductiva en

maultiples niveles.

También, existe una inhibicion del eje tiroideo dada por la activacion cronica del eje
HPA, que esta asociada a la disminucion de la produccion de hormona estimulante de la

tiroides y una conversion inhibida de la tiroxina y de la triyodotironina (Tsigos, et al., 2020).
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En resumen, la activacion prolongada de los sistemas del estrés se asocia a diversas
manifestaciones clinicas, entre ellas las relacionadas al aumento de la actividad del eje HPA,
como la diabetes mellitus, sindrome de Cushing, hipertiroidismo; y a las asociadas a la
disminucion de la actividad del eje HPA, tales como la insuficiencia suprarrenal, la
fibromialgia, el hipotiroidismo, la artritis reumatoide y el sindrome de tension premenstrual

(Tsigos, et al., 2020).

Finalmente, como plantean Dubourdieu y Nasi (2017) en la dimension biol6gica
pueden afectarse conductas cotidianas fundamentales o basales para la salud, como el suefio,
la alimentacion, la eliminacion, el ejercicio y la relajacion, debido a los estados de estrés,
generando una recursividad mutua y afectacion de otras areas. En contraposicion, cuando
estas conductas funcionan saludablemente, se las considera factores de proteccion,

modulando la respuesta al estrés.

3.4.2 El Estrés y los Factores de Proteccion en la Dimension Cognitiva

En lo que respecta a los cambios en las funciones cognitivas y en los
comportamientos, la desregulacion del eje HPA y la activacion del SAM producen
adaptaciones neurobioldgicas que conducen a la remodelacién estructural de las neuronas. De
esta manera, el estrés cronico provoca cambios estructurales en las regiones corticolimbicas

del cerebro que median las respuestas fisioldgicas y conductuales del estrés (Wohleb, 2021).

Si bien el estrés agudo promueve la activacion que da como resultado un estado de
alerta y respuestas adaptativas; la exposicion al estrés crénico o descontrolado, al contrario,
puede tener efectos nocivos en la funcion neuronal, ya que conducen a la aparicion de
alteraciones cognitivas y del comportamiento, tales como la desesperacién conductual, la

conducta ansiosa o depresiva y las modificaciones en la memoria de trabajo (Wohleb, 2021)
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y también, el sindrome de fatiga cronica, trastornos del suefio, trastornos de la conducta

alimenticia y adicciones (Cooper y Quick, 2017).

Otra area afectada por el estrés es la memoria, los hallazgos de McEwen y sus
colaboradores (2016) indican que inicialmente, ante un encuentro estresante éste se graba en
la memoria con el fin de su evitacion en el futuro, sin embargo, ante la repeticion de
episodios de estrés se provoca una disminucion de las células del hipocampo que produce un
descenso de la capacidad de memoria y produciendo efectos en la plasticidad cerebral,

retrayéndose las dendritas y reduciéndose la densidad de las sinapsis.

Los efectos del estres en el hipocampo incluyen los cambios en la estructura del
cerebro y la actividad funcional en la depresion, el trastorno por estrés postraumatico y los

efectos de desfasaje de horarios que irrumpen el ritmo circadiano (McEwen, et al., 2016).

Este Gltimo, causa atrofia dendritica y afecta la flexibilidad cognitiva, promueve la
obesidad y la resistencia a la insulina y la leptina, se asocia al deterioro cognitivo, a la

secrecion de cortisol desregulada y al I6bulo temporal mas pequefio (McEwen, et al., 2016).

Otra region involucrada en el estrés es la corteza prefrontal, siendo importante para la
memoria de trabajo, la funcion ejecutiva y los comportamientos de autorregulacion

(McEwen, et al., 2016).

Entonces, el estrés puede causar un desequilibrio en los circuitos neuronales que
favorecen la cognicién, la toma de decisiones, la ansiedad y los trastornos del estado de
animo. Este desequilibrio, a su vez, afecta a la fisiologia sistémica a través de cambios

neuroendocrinos, autbnomos, inmunitarios y metabélicos (McEwen, 2017).

Ademas, estas alteraciones en el area cognitiva se pueden observar en las creencias y
pensamientos disfuncionales que se vinculan con estados emocionales y conductas

desadaptativas (Dubourdieu y Nasi, 2017).
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En cuanto a los factores de proteccidn de esta dimension, se han identificado a los de
tipo individuales, entre ellos, los estilos de afrontamiento activo (Lazarus y Folkman, 1984) y
religioso (Abu-Raiya y Pargament, 2015), el sentido de coherencia (Antonovsky, 1990), la
percepcion de autoeficacia (Bandura, 1977), la confianza y el optimismo (Seligman, 2019)

que repercuten positivamente en la CVRS.

3.4.3 El Estrés y los Factores de Proteccion en la Dimension Psicoemocional-Vincular

Los hallazgos realizados en el laboratorio de McEwen (et al., 2016) han permitido
analizar las acciones de la retroalimentacion hormonal en el cerebro que influyen en las
funciones neurologicas, cognitivas y emocionales y que estan vinculadas al envejecimiento,

los trastornos del estado de animo y al impacto en el entorno social.

Ademas del hipocampo, ante el estrés cronico se ven afectadas la amigdala y la
corteza prefrontal medial y orbitofrontal. La hiperactividad en la amigdala esta relacionada a
los trastornos del estado de animo como la depresion, la ansiedad y al trastorno de estrés

postraumatico (McEwen, et al.,2016).

Asimismo, se han asociado un amplio espectro de condiciones clinicas a la activacion
prolongada y aumentada del sistema del estrés, donde hay un aumento de la actividad del eje
HPA, entre ellas la depresion melancolica, los trastornos de panico y ansiedad, el trastorno
obsesivo compulsivo, el abuso de alcohol y narcéticos y la anorexia nerviosa. (Tsigos, et al.,

2020).

También, las asociadas a la disminucion de la actividad del eje HPA, a saber, la
depresion atipica, la depresion estacional, el sindrome de fatiga cronica, el post estrés cronico

y la depresion climatérica (Tsigos, et al., 2020).
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La corteza prefrontal bajo estrés crénico ha proporcionado evidencia sobre la pérdida
de resiliencia, el deterioro de la memoria relacionada a la edad, a los efectos de la

interrupcion circadiana y la extincion de la memoria del miedo (McEwen, 2017).

Por otra parte, los factores sociales, el cuidado parental deficiente y el estrés prenatal,
juegan un papel importante en la salud mental y posteriormente en la fisica. EI entorno social
y fisico, sumado a las experiencias de los individuos y los factores genéticos, pueden generar
cambios epigenéticos e influir en la forma en que se transporta la serotoninay en la

vulnerabilidad a responder a situaciones estresantes (McEwen, 2017).

En tanto, Slavich (2020) trabajo en la teoria de la seguridad social, investigando los
efectos en la red PNIE, principalmente en el sistema inmunitario, cuando un individuo se
encuentra expuesto a un entorno social seguro 0 amenazante. Para este autor, la red neuronal
Ilamada cerebro social -que incluye la red de la amigdala, la red de mentalizacion, la red de
empatia y el sistema de neuronas espejo- le permite a los seres humanos sobrevivir en redes
sociales complejas y crearlas al servicio de un objetivo adaptativo, que consiste en fomentar
la seguridad social desarrollando vinculos con personas amigables, confiables y predecibles;
pero a la vez, detectando y montando una respuesta inflamatoria anticipatoria ante las
amenazas sociales reales o percibidas que aumenten el riesgo de peligro fisico como la
agresion, el rechazo o el conflicto social. De esta manera, el cerebro y el sistema
inmunolégico mantienen al cuerpo bioldgica y fisicamente seguro generando respuestas
bioconductuales anticipatorias frente a las amenazas sociales, fisicas y microbianas que

aumentan el riesgo de lesiones.

En suma, en la dimension Psicoemocional-Vincular, se contemplan como factores de
estrés o de proteccion, dependiendo de que sean disfuncionales o favorecedores

respectivamente, a los aspectos emocionales, de personalidad y afrontamiento, a vinculos
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afectivos, sociales y laborales, a factores conscientes y no conscientes (Dubourdieu en

Ceberio y Garcia, 2018).

3.4.4 El Estrés y los Factores de Proteccion en la Dimension Socio-Ecol6gica

Esta dimension alude a los factores socioeconémicos, culturales, fisico-ambientales,
por lo que el entorno cultural, social, econdmico o ecoldgico fisico-ambiental, en cuanto a
macro ambiente o al micro ambiente, impactaran y podran producir respuestas de estrés
segun sean satisfactorias o no para el bienestar bioemocional y social del individuo

(Dubourdieu en Ceberio y Garcia, 2018).

En concordancia a esto, McEwen, et al. (2016) descubrieron que la corteza prefrontal
se ve afectada por factores estresantes y por el entorno psicosocial. La baja posicion social
percibida se asocia con el volumen reducido de materia gris de la corteza prefrontal, con el
aumento del tono inflamatorio sistémico y con la alteracion de la materia blanca de todo el

cerebro.

Ademas, los efectos del estrés en la amigdala causan una contraccion en las dendritas
y una perdida en las espinas, dichas alteraciones estan vinculadas a comportamientos tales

como la evitacién social y la derrota social (McEwen, 2017).

Por otra parte, las experiencias adversas en la infancia tienen un efecto altamente
significativo en las trayectorias de salud y enfermedad a lo largo de la vida. La pobreza, el
nivel socioecondmico, los abusos fisicos y sexuales, el lenguaje duro crénico, la exposicion a
agentes quimicos toxicos y la contaminacion del aire, contribuyen al aumento de factores

estresantes (McEwen, 2017).
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Dichas experiencias adversas, estan asociadas al aumento del tono inflamatorio en
nifios y adultos jovenes. El caos familiar esta vinculado a la deficiencia de comportamientos

de autorregulacion y a la obesidad (McEwen, 2017).

Los nifios con bajo nivel socioeconémico tienen mas probabilidades de tener
trastornos del lenguaje, déficit en la memoria, dificultades de autorregulacion de sus
comportamientos, que se encuentran asociados a un desarrollo deficiente de los sistemas
corticales prefrontales y sistemas de memoria del 16bulo temporal, a un volumen mas bajo del

hipocampo y a la reduccion de materia gris cortical prefrontal (McEwen, 2017).

La amigdala y el hipocampo también se ven afectadas en los hijos de madres
deprimidas y la depresion se asocia a un nivel socioecondmico mas bajo. Ademas, el haber
crecido en un entorno con bajo nivel socioecondémico se acompafia a una mayor reactividad
de la amigdala a las caras tristes 0 enojadas y puede predisponer a enfermedades

cardiovasculares tempranas (McEwen, 2017).

En conclusidn, los entornos sociales y fisicos moldean el cerebro y el cuerpo; y las
experiencias y entornos adversos pueden causar problemas a lo largo del curso de la vida
(McEwen, 2017). Asimismo, como se ha planteado en el apartado de la dimension Socio-
Ecoldgica y en el de los Factores de Proteccion Ambientales, cuando éstos son saludables

contribuyen al bienestar del ser humano (Dubourdieu, 2014; Santee, et al., 2023).

3.4.5 El Estrés y los Factores de Proteccion en la Dimension Espiritual-Trascendental

La perspectiva espiritual sobre creencias, actitudes, valores y comportamientos tiene
efectos sobre la bioquimica y la fisiologia, es decir sobre cuerpo y mente (Akbari y Hossaini,

2018).
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La salud espiritual promueve un aumento en la calidad de vida y cumple un papel
importante en la determinacion del estado de salud integral de las personas, teniendo un rol
fundamental en los sintomas de depresion, soledad y falta de sentido en la vida (Nodoushan,

et al., 2020).

Ademas, la espiritualidad resulta fundamental para una mejor comprension de la
calidad de vida ya que posibilita a las personas a que logren conectarse con un propésito
mayor, que le aporta significado a la vida y permitiendo, también, utilizarla como un

regulador emocional adaptativo (Cermesoni, 2015).

A su vez, el area espiritual esta asociada al alivio del estrés y a la mejora de salud

mental de una persona (Nodoushan, et al., 2020).

Relacionado a ello, la presencia de sentido de vida es considerada un amortiguador
ante situaciones de estres o enfermedad fisica y su ausencia, en cambio, aumenta el vacio
existencial, disminuye la resiliencia y la adaptacion a desafios cotidianos o extraordinarios

(Sanchez Cabaco, 2018).

Para McEwen (2016) el apoyo y las interacciones sociales que dan el significado y
propdsito a la vida son factores de proteccidn contra la carga alostatica y son Utiles para
promover una salud positiva y la eudaimonia, es decir, el estado de satisfaccion acerca de uno

mismo en la vida.
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Capitulo 4

Antecedentes

A continuacion, se presentan estudios empiricos que constituyen antecedentes
relevantes para la realizacion de la presente tesis. Los mismos han sido seleccionados debido
a que se consideran aportes para la eleccion de las variables y por las caracteristicas de la
muestra. Sin embargo, no se han encontrado investigaciones que estudien en profundidad

dichas variables en conjunto desde el enfoque integrativo psiconeuroinmunoenddcrino.

Por otra parte, hasta el momento son escasos los estudios encontrados en América
Latina, incluyendo a Argentina, que aborden el estrés, los factores de proteccion y la calidad
de vida relacionada con la salud en madres y padres de adultos con TEA, por lo que se
desarrollaran las investigaciones que por sus variables o por su poblacién estudiada, se

acercan a los constructos que se analizan en la presente tesis.

4.1 Estrés

Un estudio relevante dado que aborda el estrés desde la
psiconeuroinmunoendocrinologia es el de Lovell, Moss y Wetherell (2012), quienes
plantearon como objetivo investigar las consecuencias psicofisiolégicas del estrés en
cuidadores de nifios ingleses de 3 a 21 afios, con autismo y trastorno por déficit atencional.
Para ello, evaluaron los sistemas psicosocial, endocrino e inmunolégico, en una muestra
transversal de cuidadores jovenes y de mediana edad (n = 65) y en comparacién con padres
de nifios con desarrollo tipico (n = 22), administrando la Escala de Estrés Percibido (PSS) de
Cohen et. al. (1983), para estrés psicoldgico; para depresion y ansiedad utilizaron la Hospital
anxiety and depression scale (HADS) de Zigmond y Snaith (1983); la Pennebaker inventory

of limbic languidness (PILL) de Pennebaker (1982) para las quejas de salud fisica y,
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finalmente, la disponibilidad y calidad de apoyo social percibidas con la Interpersonal
support evaluation checklist (ISEL) de Cohen and Hoberman (1983). Ademas, tomaron
muestras de saliva para medir el cortisol, al despertar y 30 minutos después en dos dias
consecutivos y de sangre para evaluar las concentraciones sistémicas de biomarcadores
proinflamatorios, la interleuquina-6 y la proteina C reactiva. Los resultados mostraron que los
cuidadores tuvieron puntuaciones notablemente mas altas en todas las medidas de estrés
psicoldgico y las de apoyo social fueron significativamente mas bajas. Los patrones de
secrecién de cortisol no se diferenciaron entre ambos grupos pero se vieron elevadas las
concentraciones sistémicas de biomarcadores proinflamatorios y la proteina C reactiva, asi

como episodios mas frecuentes de mala salud fisica.

En concordancia con la anterior publicacion, un aporte para la Dimensién Biologica
es el de Padden y James (2017), en Reino Unido, que estudiaron el estrés en padres de nifios
cony sin TEA. Para ello compararon los valores de estrés, la ansiedad y la depresion de dos
grupos de padres, de un total de 76. El grupo de padres de hijos con TEA fueron 19 diadas
padre-madre, siendo un total de 38, al igual que las diadas del grupo de control. Se les
administro el indice de Estrés de los Padres, de forma corta, PSI-SF de Abidin, de 1995; la
Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion, HADS de Zigmond y Snaith de 1983; la Escala
de Responsabilidad de los padres, PRS de McBride y Mills, de 1993; el Brief COPE de
Carver, de 1997, para estrategias de afrontamiento; el Cuestionario de apoyo social de
formato corto, SSQ de Sarason, et al., de 1987; el indice de Calidad de Suefio de Pittsburgh,
PSQUI de Buysse, et al. De 1989 y un cuestionario demografico. Para los indicadores
fisioldgicos se realizd la recoleccion de saliva para evaluar el cortisol salival y la alfa-amilasa
para medir la activacion del eje HPA y una evaluacion cardiovascular, monitoreando la
presion arterial y frecuencia cardiaca. A partir de los datos obtenidos indicaron que los padres

de nifios con TEA informaron niveles de angustia, ansiedad y depresion significativamente
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mas altos que el grupo de control. Sin embargo, la angustia, la depresion, la ansiedad y el
estado de salud informado por los padres, no se correlacionaron con las medidas fisioldgicas.
Los padres de nifios con TEA tenian niveles de cortisol mas bajos 30 minutos después de
despertarse y, ademas, mostraron mayores estrategias de afrontamiento que los padres de

nifios con un desarrollo normal.

Desde otra perspectiva, Pozo y Sarria (2015), realizaron un estudio transversal en
Espafia, con 102 padres de nifios, adolescentes y adultos con trastorno del espectro autista,
con el objetivo de examinar el bienestar de los padres, evaluando el estrés, la ansiedad, la
depresion y el bienestar psicologico. Para ello, utilizaron un cuestionario realizado por las
investigadoras para obtener datos demograficos y administraron una bateria de siete
cuestionarios para evaluar las variables estudiadas. Uno de ellos, el CARS, de Schopler et al.,
de 1988; en su adaptacion espafola por Garcia-Villamisar y Polaino-Lorente, de 1992; lo
completo la psicdloga del centro educativo al que asistian las personas con autismo, y el
resto, los padres y madres. Los mismos fueron: el Inventario de Problemas de
Comportamiento (BPI) de Rojahn et al., del 2001; la Lista de Verificacion de Apoyos para
Padres de Discapacitados (CSPH) de Bristol (2979); el Cuestionario SOC de Antonovsky
(1987) para medir el grado en que encuentran comprensible, manejable significativa su vida;
el indice de Estrés Parental Formulario Corto (PSI-SF) de Abidin, de 1995; la Escala de
Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS) de Zigmond y Snaith, de1983, adaptada al
espafiol por Tejero, et al. (1986) y la versidn espafiola de la Escala Breve de Bienestar
Psicoldgico de Diaz, et al. (2006). En conclusion, observaron que el estrés y el bienestar
psicoldgico eran similares entre los tres grupos de padres, es decir de nifios, adolescentes y
adultos. Se reveld también que el estrés permanece constantemente presente,
independientemente de la edad de los hijos, pero la depresion y la ansiedad fueron mayores

en los padres de nifios pequefios, en comparacion con los otros dos grupos. Segun las autoras,
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la experiencia acumulada explicaria la baja angustia en padres de personas mayores con TEA.
Sin embargo, la mayor edad de los padres fue asociada a un peor bienestar y a medida que la
edad aumenta, se hacen evidentes demandas y preocupaciones nuevas que comprometen

dicho bienestar.

En tanto, en 2017, en la India, Singh y colaboradores, evaluaron la carga subjetiva, la
depresién y el apoyo social en 70 madres de nifios con TEA, a partir de una entrevista
estructurada, revelando que la mitad de las madres informaron depresion de importancia
clinica y que a mayor carga subjetiva, mayor depresion. Ademas, descubrieron que el apoyo
familiar medio alto tenia un impacto directo sobre la depresion y moderaba la carga subjetiva

de depresion.

Otra investigacion con una tematica relacionada, es la realizada en Luxemburgo por
Costa, et al., en 2017, quienes indagaron los contribuyentes al bienestar y al estrés en padres
de nifios con autismo. Para tal fin administraron en 31 madres y 6 padres, la Escala de
Dificultades para la Regulacion Emocional (DERS de Gratz y Roemer, 2004) para evaluar el
bienestar y el estrés parental, midieron las diferencias individuales en la variabilidad de la
frecuencia cardiaca como indicador de la capacidad del cerebro para organizar respuestas
emocionales. Asimismo, se basaron en los postulados del estrés y la teoria de afrontamiento,
teniendo en cuenta los antecedentes ambientales, los personales y los mediadores. Utilizaron
la Autism Spectrum Quotient Questionnaire for Children (AQ-child; Auyeung, Baron-Cohen,
Wheelwright, & Allison, 2008); la Emotion Regulation Checklist (ERC; Shields & Cicchetti,
1997) y la Emotion Regulation Questionnaire (Gross & John, 2003). Sus hallazgos pusieron
de manifiesto que los padres de nifios con TEA tenian un menor bienestar subjetivo y un
mayor estrés fisioldgico que los grupos de control. Ademas, el estrés de los padres se

predecia tanto por la labilidad y negatividad de los nifios como por el diagnostico de TEA.
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Sin embargo, la capacidad de reevaluacion de los padres no contribuyd al estrés, pudiendo

aportar al bienestar de los mismos.

En este sentido, Sim y colaboradores (2018) a partir de una encuesta enviada por
correo a 543 familias australianas, encontraron multiples factores de estrés asociados al
cuidado de nifios dentro del espectro del autismo, entre ellos, el 44% de la muestra informé
estrés familiar severo relacionado a la reducida capacidad para socializar, la falta de acceso a
la terapia individual, las relaciones negativas entre los padres y los altos costos debido al

TEA del nifo.

Ademas, Ang y Loh (2019), en Singapur, analizaron la salud mental y el
afrontamiento de padres de nifios con TEA, teniendo en cuenta el papel del géenero parental
en el cuidado. Para el mismo, evaluaron a 97 padres y 106 madres, quienes completaron la
Escala de Ansiedad, Depresion y Estrés (DASS, de Lovibond y Lovibond, 1995), el
cuestionario en su version corta de afrontamiento COPE (Carver, et. al, 1997), la Lista de
verificacion de evaluacion del tratamiento del autismo (ATEC, de Rimland y Edelson, 1999)
y el Cuestionario de fortalezas y debilidades (SDQ, de Goodman, 1997). Asi, revelaron que
las madres experimentaron niveles de estrés significativamente mas altos que los padres.
Ademas, el estrés fue un predictor significativo de depresion para los padres pero no para las
madres. También descubrieron que el uso de un afrontamiento evitativo moderé la relacion

entre el estrés y la depresidon en ambos padres.

En China, Liu, et al. (2023) indagaron la relacién entre el estrés y el agotamiento de
los padres de nifios con TEA, teniendo en cuenta el papel de la resiliencia como moderador.
En el mismo se administrd la forma corta del indice de Estés Parental (Abidin, 1995), la
Evaluacién de Agotamiento de los padres validada para China (Cheng, et al., 2020) y la

Escala de Resiliencia de Connor Davidson (2003), a 249 padres chinos de nifios con autismo.
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A través de las mismas mostraron que la resiliencia media parcialmente la relacion entre el
estrés parental y el agotamiento de los padres. Asimismo, tanto el efecto del estrés parental
sobre el agotamiento de los padres como el efecto mediador de la resiliencia son moderados
por la residencia urbana/rural. Se concluyd que el estrés de los padres es un factor de riesgo
para el agotamiento de los mismos y que la resiliencia es un mecanismo potencial que

subyace a esta relacion.

Por otro lado, si bien la publicacion de Sosnowy, Silverman y Shattuck (2017) no
aborda directamente la variable estrés, aporta datos relevantes acerca de las perspectivas de
padres y adultos jovenes, sobre los resultados de la transicion a la vida adulta en adultos
jovenes estadounidenses con autismo. Para ello realizaron entrevistas semiestructuradas a 21
padres y a 20 adultos jovenes con Trastorno del Espectro Autista, con el fin de comprender
las perspectivas sobre qué consideran que son resultados deseables y cdmo buscan lograrlos
en la transicion a la adultez. En la misma, los participantes presentaron una vision compleja y
preocupaciones sobre dicha transicion, principalmente en mudarse de la casa de forma

independiente, en la educacion post secundaria y la busqueda de trabajo.

Finalmente, otro trabajo que también se interesd en indagar acerca de las perspectivas
de jovenes autistas y sus padres sobre la edad adulta emergente fue la de Cribb, Kenny y
Pellicano (2019) en Australia, en el cual realizaron entrevistas semiestructuradas a 26 jovenes
y 28 familiares, 27 mujeres y un hombre, sobre el proceso de transicion y sus aspiraciones
para el futuro. Asi, hallaron que los padres expresaron mayores preocupaciones sobre el
apoyo continuo gue sus hijos necesitarian y la grave falta de servicios disefiados para
apoyarlos como adultos. Sin embargo, los jévenes informaron sentirse con mayor control de

sus vidas, incluyendo el sentido de identidad y autonomia personal.
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4.2 Factores de Proteccion

Los estudios hallados en relacion a los factores de proteccion, generalmente se
asocian también a los factores de riesgo, como ser el de Ruiz-Robledillo y Moya-Albiol
(2014) quienes hicieron una revision en la que encontraron que los cuidadores de personas
con TEA tienen peores resultados de salud que la poblacion general, siendo el afrontamiento
desadaptativo, la gravedad de los sintomas del autismo y los problemas de conducta los
factores de riesgo mas importantes. Por otra parte, los mayores niveles de resiliencia, de
inteligencia emocional y el apoyo social e institucional funcionan como factores de

proteccion.

En relacion, la revision de la literatura realizada por Bonis y Sawin (2016) en Estados
Unidos, aporto datos sobre los factores de riesgo y de proteccion para el autocontrol del estres
en padres de nifios con trastorno del espectro autista, en el que se incluyeron noventa y ocho
estudios. Concluyeron que los factores de riesgo que experimentan los padres al cuidar a sus
hijos con TEA, superan ampliamente a los factores de proteccion para el autocontrol del
estres. Entre los factores se encontraron: los factores especificos de la condicién; la
complejidad de la afeccion y el tratamiento; los comportamientos desafiantes; la respuesta
sensorial deteriorada; los habitos alimenticios complejos; los patrones del suefio alterados; la
trayectoria en la condicion; la incertidumbre previa al diagnostico; la adaptacion y gestion de
las necesidades del nifio a lo largo del tiempo; los cambios de horarios y rutinas; los planes
para el futuro; la estabilidad de la condicién; el prediagndstico; lo inmediatamente despues
del diagnostico; la transicion a la edad adulta; el entorno fisico y social; el acceso a la
atencion médica; la dificultad para acceder a los servicios de salud; la comunicacién con los
proveedores de salud; transporte; el capital social; las relaciones familiares; las amistades; el

apoyo de la iglesia; los factores individuales y familiares; la estructura y funcionamiento
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familiar; la situacion financiera; la gestion del tiempo; la fatiga y el aislamiento social

autoimpuesto.

Por su parte, una investigacion cualitativa realizada por Bekhet y Matel-Anderson
(2016), indag6 a traves de dos preguntas abiertas -que fueron parte de un estudio mas amplio-
“;Como es ser cuidador de una persona con TEA?” y “;Hay algo mas que desee que
sepamos?” a 95 cuidadores estadounidenses de nifios con TEA con el objetivo de conocer los
factores de riesgo y de proteccién, hallando que cuando hay mayores factores de proteccién
se mejora la resiliencia y los resultados de salud. Sin embargo, cuando hay més factores de
riesgo, la salud fisica y psiquica del individuo puede verse comprometida. Ademas,
encontraron que los cuidadores expresaron mayores factores de riesgo que de proteccion.
Algunos de los factores de proteccion mencionados fueron la aceptacion, que mejora la
calidad de vida de los cuidadores. La falta de recursos fue un factor de riesgo identificado por

los mismos.

También, Fairthorne, et al. (2018), desde una revision de 33 articulos europeos,
australianos y chinos, identificaron los factores de estrés y de proteccion en los cuidadores
principales de nifios con autismo, siendo mas altas las probabilidades de experimentar los
primeros que los segundos y considerandolos contribuyentes a una peor salud mental y
calidad de vida. Entre los factores estresantes encontraron el impacto de la conducta
desafiante y antisociales de sus hijos, el aislamiento familiar, la estigmatizacidn. Respecto a
los factores de proteccion, hallaron que quienes presentan redes de apoyo y un alto nivel
socioecondémico que les permita contratar cuidadores que oficien de relevo, proporcionan
oportunidades de respiro y de participacion en actividades sociales, que normalmente se

reducen cuando no cuentan con dichos recursos.
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En tanto, para estudiar los factores de riesgo y de proteccion asociados a la salud
mental de 70 madres residentes en Reino Unido de nifios con TEA de 6 a 16 afios, Nahar y
colaboradores (2022), aplicaron un cuestionario demografico; el Cuestionario de Fortalezas y
Dificultades (Goodman, 1997) para medir los problemas conductuales y emocionales de los
nifios; el Cuestionario de Salud General (GHQ-12; Goldberg y Williams, 1988) para medir
las dificultades en la salud materna y el bienestar; la Escala breve de afrontamiento y
resiliencia (Sinclair y Wallston, 2004); la Escala breve de funciones de apoyo (Dunst, et al.,
1988); el Shortened Ways of Coping Questionnaire (Hatton y Emerson, 1995) para medir el
afrontamiento; la Prueba de Orientacion de Vida Revisada (Scheier, et al., 1994) para
optimismo y pesimismo; y el Dispositivo de Evaluacion Familiar del Modelo McMaster de
Funcionamiento Familiar (Epstein et al., 198) que evalGa el funcionamiento familiar. Las
conclusiones a las que arribaron fueron que dentro de los factores de riesgo, las madres
puntlan mas bajo en su salud mental, en la que impactan principalmente los problemas
emocionales y conductuales de sus hijos con TEA. Por otra parte, los factores de proteccion
encontrados fueron la resiliencia, el buen funcionamiento familiar y el afrontamiento
practico. A diferencia de los anteriores estudios, el apoyo social no funcioné como un factor

protector ni tuvo efectos sobre la salud mental materna.

En referencia a las factores de proteccion contra la angustia, Lindsey y Barry (2018),
consultaron en Estados Unidos a 157 cuidadores de nifios con autismo (74,5% mujeres), a
través de un cuestionario demogréfico, del Cuestionario de comportamiento social infantil
(CSBQ) de Hartman, et al. (2006), del Sistema de evaluacién de la conducta para nifios
(BASC-3) de Reynolds y Kamphaus (2015), de la Escala de depresion, ansiedad y estrés
(DASS) de Lovibond y Lovibond (1995), de la Escala de Recursos Familiares (FRS) de
Dunst y Leet (1987), de la Encuesta multidimensional de apoyo social percibido (MSPSS) de

Zimet, et al. (1988), de la Escala de Sentido de Competencia de los Padres (PSOC; de
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Gibaud-Wallston y Wandersman 1978; Johnston y Mash, 1989) y una encuesta sobre el
conocimiento del trastorno del espectro autista (ASK-ASD) de Hansen (2015). A partir de los
mismos encontraron que los niveles méas bajos de apoyo social se relacionan con niveles mas
altos de angustia y los niveles més altos de eficacia parental, en combinacion con niveles mas

bajos de conductas internalizadoras, se asociaron a una menor angustia del cuidador.

Por otro lado, considerando a la adaptacion familiar como un factor protector, se halla
la revision de la literatura realizada por McStay y colaboradores (2015), en Australia, quien
analiz6 la misma respecto a la crianza de nifios con autismo, utilizando el modelo Doble
ABCX de McCubbin y Patterson (1983), en la que concluyeron que las familias gestionan
multiples factores estresantes y que pueden estar equipadas con menores recursos personales
y familiares, como ser una menor satisfaccion marital y apoyo social; una menor propension
a ver a su situacion como significativa, manejable y completa; y demostrar un mayor uso de
estrategias desadaptativas. Sin embargo, también hallaron que las familias demostraron
resiliencia y adaptacion frente a dichos factores de estrés a medida que los nifios se

desarrollan, mostrando un efecto positivo en los padres.

En una revision sistematica realizada por Ghanouni y de Grahan (2021) analizaron 25
articulos para comprender como es el estrés, el afrontamiento y la resiliencia en las familias
de personas con autismo. Asi, encontraron que la resiliencia actia como un factor de
proteccidn y ayuda a contrarrestar el estrés. En relacion a las estrategias de afrontamiento,
cuando estas son eficientes se relacionan al bienestar parental y a la calidad de vida en
general. Asimismo, hallaron que el apoyo social puede ser un factor eficaz y positivo para las
familias de nifios con TEA, reforzando la resiliencia, la adaptabilidad y la capacidad de
afrontamiento. Por otra parte, mencionaron que la espiritualidad y la religiosidad de los

padres puede ayudar a afrontar la situacion y a aumentar la resiliencia.
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Ademas, teniendo en cuenta la relevancia del apoyo social como factor de proteccion,
tema que se aborda en la Dimensién Psicoemocional-Vincular, Khusaifan y El Keshy (2021),
realizaron una encuesta transversal en 131 padres de nifios con autismo de Arabia Saudita,
administrando la Escala de estrés familiar y afrontamiento adaptada (FSCI-A) de Nachshen,
Woodford y Minnes (2003), la Escala de satisfaccion con la vida (SWLS) de Diener,
Emmons, Larsen y Griffin (1985) y la Escala multidimensional de apoyo social percibido
(MSPSS) de Zimet, Dahlem, Zimet, y Farley (1988), asi como un cuestionario demogréafico.
Su estudio confirma que el apoyo social se desempefia como un moderador frente al estrés
cuando los niveles son bajos a medios, y que cumple un rol positivo en el bienestar y en la
satisfaccion con la crianza, sin embargo, cuando el nivel de estrés es alto el efecto de

moderacion no es significativo.

Por otra parte, en relacion a la Dimension Espiritual-Trascendental, se encuentra el
estudio realizado por Pandya (2017), en la India, que examind el efecto de la espiritualidad y
el entrenamiento espiritual sobre la resiliencia en padres cuidadores primarios de nifios con
TEA. En el mismo se le administraron a 1687 padres de 15 paises un paquete de lecciones
espirituales personalizadas por seis dias y posteriormente se utilizaron la Escala de
Resiliencia de Wagnild y Young (1993), la Escala de Sentido de Coherencia de Antonovsky
(1987) y la Escala de Ajuste Familiar y de Crianza de Sanders y Morawska (2010). Los
resultados mostraron una mayor resiliencia y sentido de coherencia luego del programa de

espiritualidad.

Otra contribucion para dicha dimension, es la investigacion llevada a cabo por Karaca
y Sener (2019), en Turqguia, donde evaluaron en 28 madres de nifios con discapacidades del
desarrollo, las necesidades espirituales y religiosas como modo de afrontamiento al estrés y la

ansiedad. El estudio se llevod a cabo a través de un modelo cualitativo, con entrevistas en
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profundidad. Se identificaron cuatro temas principales: el viaje a la aceptacion, el propdésito
de vida, las preocupaciones por el futuro de sus hijos y las estrategias de afrontamiento,
siendo la espiritualidad una de las utilizadas para adaptarse a los cambios repentinos en la

vida, para resolver problemas y afrontar el estrés.

4.3 Calidad de Vida Relacionada con la Salud

Dentro de los estudios que brindan aportes al constructo de CVRS se encuentra el de
Boehm, Carter y Taylor (2015), quienes examinaron la calidad de vida familiar durante la
transicion a la adultez de individuos con discapacidades del desarrollo como retraso mental
y/o autismo, en 425 padres y cuidadores principales de Tennessee, Estados Unidos.
Utilizaron la Beach Center Family Quality of Life Scale de la Beach Center on Disability
(2005) para calidad de vida familiar y los resultados arrojados predijeron que los mayores
indices de calidad de vida familiar se dan cuando hay una menor frecuencia de
comportamientos desafiantes, menor necesidad de apoyo y mayor fuerza de la fe religiosa de

los padres.

También, el de Tait, et al. (2015), en Hong Kong, quienes se orientaron en
comprender las experiencias de las familias chinas con nifios diagnosticados con TEA. Para
tal fin entrevistaron a 75 padres de nifios y adolescentes de 5 a 18 afios con autismo a través
de una entrevista semi estructurada y la administracion de la Escala de Calidad de Vida
Familiar (FQOL, de Beach Center on Disability, 2005). Descubrieron que las percepciones
de los padres estaban influidas por los antecedentes culturales y por los limitados y costosos
servicios disponibles antes y después del diagndstico. También, mencionaron que los tiempos
de espera mas prolongados para la realizacion del diagnostico se asociaron a un menor

bienestar emocional y apoyo percibido.
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Ademas, en 2020, Rodriguez y sus colaboradores, investigaron las dimensiones de la
calidad de vida mas frecuentemente afectadas en cuidadores primarios de personas con TEA.
Para ello le administraron a 19 cuidadores, en su mayoria madres (77,7%) y abuelas (22,2%),
la escala para determinar dimensiones de calidad de vida y satisfaccion y la escala de
valoracioén de calidad de vida y satisfaccion en familiares cuidadores (ECVS-FC de J. Grau,
et al., 2006) y una entrevista en profundidad para ampliar la informacion. Los resultados
obtenidos mostraron que la totalidad de las dimensiones de CV se encontraban afectadas,
entre ellas: los cambios en las emociones y conductas desde que cuidan a un nifio con
autismo en un 88,8%; el 100% indico que tenian afectados su suefio y descanso; el 88,8%
informo sintomas fisicos y afectaciones en su autocuidado y un 88,8% no sienten que las
orientaciones recibidas cubran sus necesidades, aunque estan satisfechos por la atencion
humana (66,6%). Asimismo informaron en menor medida afectaciones en las relaciones

familiares (55,5%) y de pareja (66,6%).

Otra investigacion relevante que aporta datos sobre los factores asociados con la
calidad de vida relacionada con la salud y el cuidado de los cuidadores de nifios con TEA fue
la llevada a cabo por Ten Hoopen y sus colaboradores (2022) en Paises Bajos. En ella se
administro a 81 cuidadores, en su mayoria padres, el cuestionario de cinco dimensiones
EuroQol (EQ-5D, Brooks, 1996) y el cuestionario de Calidad de Vida relacionada con la
atencion (CarerQol, Brower, et al., 2006) para evaluar también la CVRS. Los autores
encontraron que la CVRS de los cuidadores esta significativamente ligada a los problemas de
internalizacion y de afrontamiento adaptativo; y la CV relacionada con el cuidado, con el

estrés de los padres y el afrontamiento adaptativo.

Por otra parte, en 2022, un estudio realizado por Eapen y colaboradores, examino los
factores que afectan a la calidad de vida de los padres australianos de nifios con Trastorno del

Espectro Autista. Para tal fin, le administraron a los padres de 97 nifios que asisten a
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preescolar, las escalas de Calidad de vida en el Autismo (Eapen, et al., 2014), la Escala de
Comportamiento Adaptativo de Vineland (Sparrow, et al., 2016), la Lista de Verificacion del
Comportamiento Infantil (Achenbach, 1991), la escala de Observacién de Diagndstico de
Autismo (Lord, et al., 1999) y las Escalas de Mullen para el Aprendizaje Temprano (Mullen,
1995). Los resultados arrojaron que una mayor socializacion, juego y ocio de los nifios y la
reduccion de comportamientos restrictivos de éstos, se asociaron a una mejor calidad de vida.
También, que una comunicacion mas sélida, una mejor regulacién y atencién del

comportamiento predicen una mejor calidad de vida.

Dentro lo los antecedentes que brindan aportes a la Dimension Psicoemocional-
Vincular, se encuentra la investigacion de Barker y sus colaboradores (2011), quienes
examinaron las trayectorias de dos indicadores de bienestar emocional -ansiedad y depresion-
en madres de adolescentes y adultos con TEA de las ciudades de Wisconsin y Massachusetts,
Estados Unidos (n = 406). Para ello, se recogieron datos en cinco ocasiones en un periodo de
10 afos y se administro la Center for Epidemiologic Studies Depression Scale (CES-D de
Radloff , 1977), para medir depresion. También, se analizaron las variables de contexto
infantiles y maternas, a través de la Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R) para el
primer grupo y de la adaptacion del Convoy model of social networks de Antonucci y
Akiyama (1987). Asi, mostraron que las trayectorias eran sensibles a las fluctuaciones de las
variables de contexto de hijos y madres. Los niveles de ansiedad y depresién fueron mayores
cuando habia un incremento de los problemas de conducta y cuando las redes de apoyo eran

pequefias y los acontecimientos de la vida mas estresantes, la ansiedad era mayor.

Otra contribucion para la mencionada dimension y para la Socio-Ecoldgica fue la de
Hines, Balandin y Togher (2014) en Australia, quienes estudiaron las perspectivas y
experiencias de 16 padres, 12 madres y 4 padres, mayores de adultos con autismo de mas de

18 afios, mediante una metodologia con enfoque narrativo a través de entrevistas en
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profundidad para obtener informacion sobre sus experiencias vividas. Los resultados
sugirieron que en las vidas de los padres se establece un delicado acto de equilibrio entre el
intentar promover el bienestar de su hijo con autismo y, a la vez, hacia ellos mismos, su
cényuge u otros hijos. Ademas, se evidenciaron una serie de costos para ellos como la vida
social, familiar y la oportunidad de viajar. Asi como también, informaron el impacto negativo

en muchas areas de su vida, estrés y bajos niveles de salud mental.

Ademas, se encuentra el estudio exploratorio realizado por Bagnato (2019), en
Uruguay, que indago el bienestar emocional, como una de las dimensiones del constructo de
calidad de vida, en madres de hijos con diagnostico de TEA. Participaron 11 madres de hijos
de 3 a 30 afos, a partir de un grupo focal, encontrando que las principales necesidades estan
relacionadas con el tiempo libre y que los factores generadores de estrés se vinculan a los
problemas de conducta, la severidad del trastorno, el proceso de afrontamiento por el que se
encuentra atravesando la madre y los trastornos de suefio y alimentacion que pueden estar
asociados al TEA. En tanto, el bienestar emocional como dimension de la calidad de vida, se
vio asociado al lugar que poseen los apoyos con los que cuenta la persona con autismo,
cuantos mas apoyos menos niveles de estrés y malestar presentan las madres. Ademas, los
trastornos de suefio y de la alimentacion suelen ser desafios cotidianos que afectan a la
dindmica familiar y generan un gran agotamiento, también, la severidad del trastorno se

relaciona con el estado emocional de manera importante.

Por otra parte, una investigacion realizada en Peru, por Chiroque-Pisconte (2020),
determind la asociacién entre la resiliencia y la calidad de vida en padres de hijos con
discapacidad, utilizando la Escala de Calidad de Vida de Olson y Barnes (1982) y la Escala
de Resiliencia de Wagnild y Young (1993). Para llevar a cabo el mismo, entrevistaron a 2
padres y 48 madres asistentes a un policlinico de rehabilitacion fisica de Puente Piedra. Esta

investigadora, encontrd una asociacion significativa entre resiliencia y calidad de vida y
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concluyé que a pesar de que la discapacidad de un hijo pueda considerarse un factor de estrés
para los padres, los mismos pueden desarrollar la capacidad de resiliencia, la que es
impulsada por la perseverancia. Asimismo, la calidad de vida estaba relacionada a la
satisfaccion individual que esta vinculada a la percepcion de bienestar econémico, a los
logros alcanzados, a las relaciones sociales, a la salud fisica y psicoldgica, al sentido de
pertenencia en la comunidad y a la seguridad por el futuro. Ademas describio, que quienes
poseian un ingreso mayor al sueldo minimo evidenciaron una alta calidad de vida y, en su
defecto, quienes estaban dentro de la linea de la pobreza, tenian un fuerte impacto en su

calidad de vida y menores oportunidades para la familia.

Otro aporte para la Dimension Socio-Ecoldgica fue un trabajo realizado por diversos
investigadores latinoamericanos (Paula, Cukier, Rodriguez Cunha, Irarrazabal, Montiel Nava,
Garcia, Rosoli, Valdez, Bordoni, Shh, Garrido y Rattazzi), en 2020, que analizd los desafios,
prioridades, barreras para el cuidado y estigma en familiares de personas con autismo de seis
paises de Ameérica Latina, si bien en el mismo no se abordan los constructos de estrés y
calidad de vida, los items indagados son importantes para el estudio de la CVRS. En éste, se
obtuvo una muestra de 2942 familiares de personas con autismo de Brasil, Argentina, Chile,
Uruguay, Venezuela y Republica Dominicana, a quienes se le administré la Encuesta de
Necesidades del Cuidador, de Daniels, et al., de 2017. Los hallazgos encontrados mostraron
que las principales prioridades eran una mayor conciencia de la comunidad y mejoras en la
educacion. Las barreras para la atencion fueron las listas de espera (50,2%), los costos del
tratamiento (35,2%) y la falta de servicios especializados (26,1%). Las familias manifestaron
experimentar estigma sintiéndose un tercio discriminados e indefensos por tener un hijo con
autismo. EI 48,8% reporto6 algun tipo de problema econémico, el 47,4% tuvo que reducir la

jornada laboral y el 35,5% tuvo que dejar de trabajar por su hijo con autismo.
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También, en Chile, Garcia y sus colaboradores (2022) realizaron una encuesta a
cuidadores de personas con TEA, para indagar el acceso a la salud y educacion, satisfaccion,
calidad de vida y estigma. Para ella, participaron 291 cuidadores, del cual el 86% eran
madres, de personas con autismo de 1 a 40 afios, y respondieron la Encuesta de Necesidades
de Cuidadores desarrollada por Autism Speaks (2015). De esta manera, denotaron una
dificultad para el acceso a los servicios de salud, un severo impacto sobre el ingreso
econdmico, estigma, discriminacion e impotencia. Asimismo, en lo que respecta a la calidad
de vida, los cuidadores asignaron como relevantes los apoyos para el éxito en lo educativo, en
su desarrollo personal y social de sus hijos, pero sélo el 50% de los entrevistados menciono

sentirse satisfecho con estos logros.

4.4 Relacion entre Estrés, Factores de Proteccion y Calidad de Vida Relacionada con la

Salud

Dentro de las investigaciones que relacionan la CVRS y el estrés, se encuentra la de
Burke y Heller, de 2016, en Illinois, Estados Unidos, donde entrevistaron a 130 padres, 109
mujeres y 21 hombres, para identificar los correlatos individuales, parentales y
socioambientales de las experiencias de cuidado de sus hijos adultos con TEA. Para ello,
administraron una encuesta para cuidadores, que incluia la satisfaccion del cuidador de
Lawton, et al., de 1982; la autoeficacia del cuidador de Heller, et al., de 1999 y la sobrecarga
del cuidador de Heller, et al., de 1994. Hallaron que los padres de adultos con TEA
experimentan peor bienestar, pero que a mayor planificacién del futuro y una mayor
implicacion de la comunidad, hay una mayor satisfaccion en el cuidado y autoeficacia. A
menor toma de decisiones del adulto con autismo, mayor es la satisfaccion en el cuidado y la
autoeficacia. Finalmente, las conductas desadaptativas y la mala salud de los adultos con

TEA se relacionaron a una mayor sobrecarga del cuidador.
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En el mismo afio, Hsiao (2016), analiz6 los caminos hacia la calidad de vida
relacionada con la salud mental de padres estadounidenses de nifios con TEA, centrandose en
las variables de estrés de los progenitores, el desempefio de los nifios, el apoyo médico y el de
los vecinos. Para ello se entrevistd a 429 padres a través de la Encuesta Nacional de Salud
Infantil (2007). Los resultados mostraron que el apoyo médico compasivo y de calidad, tuvo
un efecto directo en la mejor CVRS mental de los padres y en el desempefio de los nifios. De
igual manera, el apoyo de los vecinos tuvo un efecto directo en el desempefio de los nifios y

de la CVRS mental y el estrés de los padres.

Por su parte, Duran, Garcia-Fernandez, Fernandez y Sanjuro (2016) realizaron una
investigacion para evaluar las estrategias de afrontamiento, el estrés parental y la calidad de
vida de cuidadores espafioles de personas con TEA. La muestra estuvo compuesta de 50
cuidadores, 41 madres y 8 padres, de personas con TEA con edades comprendidas entre los 2
y los 35 afios. Para ello administraron un Cuestionario para familiares con TEA para obtener
datos demogréficos; el Cuestionario WHOQOL-BREF de calidad de vida desarrollado por
Carrasco (1998); la Escala de estrés parental (PSI/SF) de Abidin (1983) y la Escala de
estrategias de afrontamiento-modificada (EEC-M) de Londofio, et al. (2006). Encontraron
que las tres variables no se asocian significativamente con la etapa evolutiva de la persona
con TEA,; que la calidad de vida en los dominios psicoldgico, social y ambiental es peor en
los cuidadores que obtuvieron puntajes clinicamente significativos para estrés; y que la
calidad de vida en el dominio psicoldgico mejora en aquellos que utilizan estrategias de

afrontamiento mas adaptativas y al contrario en quienes no lo hacen.

En tanto, resulta oportuno considerar el estudio de Herrema y colaboradores (2017)
que analizaron el bienestar mental de los miembros de las familias de adultos con autismo. En
el mismo participaron 109 familias del Reino Unido, completando las escalas de Intolerance

of Uncertainty Scale Parent (IUS-P) y la Intolerance of Uncertainty Scale (1US-12), de
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intolerancia a la incertidumbre de Carleton, et al. (2007); el cuestionario de preocupacion
Penn State Worry Questionnaire (PSWQ) de Meyer, et al. (1990); la escala de depresion y
ansiedad Depression Anxiety and Stress Scale (DASS-21) de Lovibond y Lovibond (1995) y
una medicion de calidad de vida. Revelaron que los miembros de la familia que estaban al
cuidado de personas con autismo, se reportaron como no preparados para el futuro y con

niveles mas altos de estrés, preocupacion, ansiedad y una calidad de vida mas pobre.

Tambien en 2017, Marsack y Samuel, en Estados Unidos, analizaron los efectos
mediadores del apoyo social en la calidad de vida de los padres de adultos con autismo,
utilizando una muestra de 320 padres, de los cuales 259 eran mujeres y 57 eran hombres, de
mas de 50 afios, de hijos adultos con trastorno del espectro autista y les administraron las
escalas World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-BBREF) de la OMS (1996) el
inventario de carga del cuidador Caregiver Burden Inventory (CBI) de Novak and Guest
(1989), el instrumento de apoyo social ENRICHD Social Support Instrument de Mitchell, et
al. (2003) y una encuesta demografica desarrollada por los investigadores. Obtuvieron como
resultado que la carga del cuidador tuvo un impacto negativo en la calidad de vida y que el
apoyo social informal mediaba parcialmente la relacion entre la carga del cuidador y la

calidad de vida de los padres.

En el mismo afio, Hsiao, et al. (2017), examinaron la interrelacion entre el estrés de
los padres, la calidad de vida familiar y las asociaciones entre la familia y los maestros de
nifios con TEA. Para ello, utilizaron la Escala de Calidad de Vida Familiar de Beach Center
(Hoffman, et al., 2006 ), la Escala de Estrés Parental (Berry & Jones, 1995) y la Escala de
Asociaciones entre Familias y Profesionales de Beach Center (Summers, et al., 2005).
Reclutaron a 236 padres de personas con autismo de 2 a 21 afios en quienes se hallaron altos
niveles de estrés parental percibido que tenia un efecto directo sobre la satisfaccion de los

padres con respecto a la calidad de vida familiar y viceversa.
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Mas adelante, Marsack y Church (2019), estudiaron el impacto de la carga del
cuidador en la calidad de vida de los padres estadounidenses de hijos adultos con trastorno
del espectro autista, examinando el impacto del tiempo, el desarrollo, las cargas emocionales
y financieras en la calidad de vida de 320 padres, 259 mujeres y 57 hombres, mayores de 50
afios, de un hijo adulto con TEA. Utilizaron las escalas World Health Organization Quality of
Life (WHOQOL-BBREF) de la OMS (1996) el inventario de carga del cuidador Caregiver
Burden Inventory (CBI) de Novak y Guest (1989) y una entrevista semi estructurada. Los
investigadores encontraron que la carga del desarrollo y el impacto en las finanzas fueron
predictores significativos en la calidad de vida de los padres. Cualitativamente, los hallazgos

indicaron que muchos padres experimentaron los cuatro tipos de carga.

Dentro de los estudios que aportan la relacion entre estrés y CVRS dentro de las
dimensiones Bioldgica, Psicoemocional-Vincular y Socio-Ecoldgica se encuentra el que
realizaron Lee y Barger (2022) en el cual publicaron los resultados de la Encuesta Nacional
de Salud Infantil de 2016 a 2019, realizada en Estados Unidos, donde revelaron los factores
que predicen la mala salud fisica y mental en padres de nifios con TEA. En éste se encuesto a
818 padres y 2111 madres de nifios con TEA, dando como resultado que en padres, un mayor
estrés parental estaba asociado a mayores probabilidades de mala salud fisica. Se observo
también, que las minorias raciales y étnicas y el vivir en el nivel de pobreza se asociaron a
mayores probabilidades de mala salud mental. Por otra parte, para las madres de nifios con
TEA, a mayores problemas de suefio de sus hijos, mayores probabilidades de mala salud
fisica. Asimismo, en un hogar en el que ambos padres no se encuentren en un nivel de

pobreza se asocia a una menor probabilidad de mala salud mental.

Otro estudio, elaborado en la ciudad de Manizales, en Colombia, indagé acerca de la
calidad de vida y la sobrecarga de cuidadores primarios de nifios con TEA. Para ello, Mesa y

Delgado Reyes, en 2021, entrevistaron a 29 personas (86,2% mujeres y 13,8%, hombres)
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utilizando un cuestionario demogréfico, la Escala de Sobrecarga de Zarit, et al., de 1980, el
Cuestionario de Salud del paciente, PHQ 9 de Baader, et al. (2012) y el Cuestionario de Salud
SF-36 (Ware, et al., 1992). En contraposicion a los anteriores estudios referidos, los autores
hallaron que los cuidadores, que asistian a la escuela de padres del Instituto DINA, una
institucion especializada en la evaluacion, intervencion e investigacion del TEA, no
presentaron altos niveles de sobrecarga ni una disminucién en su calidad de vida. Sin
embargo, en contraposicion a estos datos, encontraron que quienes tenian hijos con un mayor
nivel de severidad del TEA y comorbilidades, si evidenciaron mas afectacién en la calidad de

vida y un aumento de la sobrecarga del cuidador primario.

Por otra parte, Bagnato y colaboradores (2023), en Uruguay, analizaron el estrés
parental, la depresion y la calidad de vida familiar en cuidadores principales de personas con
TEA 'y aplicaron en 106 cuidadores, en su mayoria madres (87,4% de la muestra), la Escala
de Estrés Parental (Abidin, 1995), el Inventario de Depresion de Beck (1996) y la Beach
Center Family Quality of Life Survey (2012), esta ultima evalla cinco dominios: interaccion
familiar, rol parental, bienestar emocional, bienestar fisico/material y apoyos relacionados
con la discapacidad. Los resultados arrojados revelaron altos niveles de estrés, y se hallé una
asociacion entre dichos niveles de estrés y la sintomatologia depresiva y el malestar parental,
asi como también un impacto negativo en la salud mental percibida. Asimismo informaron
una relacion inversa entre estrés y calidad de vida familiar, encontrando niveles satisfactorios

de calidad de vida familiar con bajos niveles de bienestar emocional.
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Capitulo 5

Planteamiento del Problema y Objetivos
5.1 Planteamiento del Problema

El TEA es un trastorno del neurodesarrollo que afecta las interacciones sociales, la
comunicacion y los patrones de comportamientos, intereses y actividades (APA, 2013) y que
puede presentar comorbilidad con diversas patologias a predominio de sintomas psiquicos y

otras sintomatologias asociadas (Hervas y Rueda, 2018; Romero, et al., 2016).

Se calcula que 1 de cada 160 nifios de la poblacién mundial posee este diagnostico y
que el mismo persiste en la edad adulta (OMS, 2019). En Argentina, los datos
epidemioldgicos hallados son, por un lado, una investigacion realizada en la Universidad
Nacional del Litoral (Contini, et al., 2019) que indico que en la Provincia de Santa Fe, existe
una prevalencia temprana estimada de 78 cada 10000 o 0.0078, valor que se encuentra dentro
del rango brindado por la OMS para las Américas; y por el otro, una realizada en la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires (Aragon-Daud, et al., 2023), que también coincide con la

tendencia a nivel mundial.

Las particulares caracteristicas del autismo, provocan en quienes estan al cuidado de
las personas afectadas, un mayor riesgo de desajuste emocional, elevados niveles de estrés,
deterioro en el sentimiento de bienestar y problemas de salud que afectan a su calidad de vida

relacionada con la salud (Duran, et. al, 2016).

Por otra parte, se ha hallado que a mayor severidad del trastorno, mayores niveles de
estrés presentan los familiares (Bagnato, 2019; Mesa y Delgado Reyes, 2021). Por ende,
ademas de la sintomatologia propia del autismo y de su severidad, la comorbilidad con
problemas de conducta, de suefio y de alimentacidn repercuten en el bienestar del cuidador

(Bagnato, 2019).
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Este impacto en el bienestar implica que tanto la salud fisica como la mental se vean
afectadas en los padres y madres de personas con TEA, mostrando que no sélo la calidad de
vida es menor que la de los progenitores de hijos con un neurodesarrollo tipico, (Boehm, et
al., 2015; Eapen, et al., 2022), sino que también, que se evidencian menores niveles de

afrontamiento adaptativo y de recursos (Duran, et al, 2016).

Por otra parte, las respuestas de estrés estan vinculadas a los factores estresantes en
las diversas dimensiones planteadas por la PNIE, desde las cuales se estudia la CVRS, que
son: la Bioldgica, la Cognitiva, la Psicoemocional-Vincular, la Socio-Ecolégica y la
Espiritual-Trascendental. También se relaciona con la insatisfaccion de necesidades que
afecta a los procesos de salud-enfermedad y, por lo tanto, a la calidad de vida de las personas

(Dubourdieu, 2008; 2017; 2018).

Asimismo, los factores de proteccion en dichas dimensiones permiten modular la
respuesta de estres cronico y sus efectos nocivos (McEwen, 2007) contribuyendo al bienestar,
reduciendo la posibilidad de exposicion a los factores de estrés (Santee, et al., 2023) y siendo

variables que poseen un efecto positivo en el estado de salud (Antonovsky, 1990).

Dentro de la dimensién Biologica, la presencia del estrés crénico puede provocar
enfermedades que afectan a la salud y al bienestar general (McEwen, 1998), asi como
también a las conductas basales (Dubourdieu y Nasi, 2017). Sin embargo, el ejercicio fisico y
un estilo de vida saludable, impactan positivamente en la unidad cuerpo mente (McEwen,

2007).

En cuanto a la dimension Cognitiva, las respuestas de estrés crénico inducen cambios
en la regién cerebral corticolimbica, provocando efectos nocivos en la funcion neural que

conducen a alteraciones cognitivas y conductuales (Wohleb, 2021). No obstante, el estilo de
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afrontamiento activo (Folkman y Lazarus, 1986) y los pensamientos racionales, permiten

actuar y sentir de forma mas eficaz y sentir felicidad (Beck, 1976, Ellis y Grieger, 1990).

El estrés en la dimension Psicoemocional-Vincular genera un impacto en el entorno
social y en el estado de &nimo, asocidndose a un amplio espectro de condiciones tales como
la depresion, la ansiedad y el trastorno de estrés postraumatico (McEwen, et al.,2016). Por
otra parte, las caracteristicas individuales consideradas como fortalezas (Seligman, 2002), las
redes de apoyo y los vinculos con la familia, los amigos y la comunidad, repercuten

favorablemente en la salud (Willis, et al., 2016).

En tanto, en la dimension Socio-Ecologica, los factores ambientales, culturales,
sociales, econdémicos pueden producir respuestas de estrés que afectan al bienestar de los
individuos o ser considerados de proteccion cuando estos presentan caracteristicas saludables
(Dubourdieu en Ceberio y Garcia, 2018). Ademas, los altos costos en los tratamientos, la
dificultad para acceder a los servicios de salud especializados, las listas de esperay las
complicaciones econdmicas son algunas de las barreras con las que se encuentran los padres

y madres de personas con TEA (Paula, et al., 2020).

Finalmente, en la dimension Espiritual-Trascendental, las perspectivas que poseen los
individuos sobre las creencias, actitudes y valores inciden en el cuerpo y la mente (Akbariy
Hossaini, 2018), siendo la espiritualidad un factor que repercute positivamente en la calidad

de vida Yy el estado de salud de las personas (Nodoushan, et al., 2020).

En concordancia con lo expuesto, estudios recientes (Duran, et al., 2016; Herrema, et
al., 2017; Hines, et al., 2014; Marsack y Church, 2019; Marsack y Samuel, 2017; Ten
Hoopen, et al. 2022), mostraron que los miembros de la familia que estan al cuidado de
personas con TEA reportan elevados niveles de estrés y una disminucion de su calidad de

vida.
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Otras investigaciones (Barker, et al., 2011; Padden y James, 2017; Pozo y Sarria,
2015), indicaron también, que los padres y madres de personas con autismo presentan altos
niveles de angustia, ansiedad y depresién. Asimismo, encontraron que los factores de estrés
que presentan estos familiares, superan ampliamente a los de proteccién (Bonis y Sawin,

2016; Fairthorne, et al., 2018).

Sin embargo, la mayoria de las investigaciones referidas suelen enfocar su poblacion

de estudio a padres y madres de nifios con autismo, mas no a la de los adultos.

Ademas, en los estudios latinoamericanos hallados hasta el momento (Bagnato, 2019;
Garcia, et al., 2022; Paula, et al., 2020), no se abordaron especificamente los constructos de
estres, factores de proteccion y calidad de vida relacionada con la salud sino variables que
aportan a los mismos, tales como el bienestar emocional, las barreras para el cuidado y el
acceso a la salud. Tampoco se han relevado trabajos que analicen dichos constructos desde el
Modelo Integrativo Psiconeuroinmunoenddécrino. Incluso, existe una carencia de estudios

dentro de Argentina que aborden la problematica.

En este marco, resulta fundamental analizarlos en profundidad desde este enfoque,
puesto que contempla la complejidad del ser humano en su totalidad y en intercambio
constante con su medio ambiente. Es decir, que se examinan las interrelaciones de una amplia
red que incluye los sistemas nervioso, enddcrino e inmune y las dimensiones bio-cognitiva-

psicoemocional-sociocultural, ecoldgica y espiritual (Dubourdieu, 2014).

De este modo, se exploraran asi, el estrés y los factores de proteccion en las cinco
dimensiones (Bioldgica, Cognitiva, Psicoemocional-Vincular, Socio-Ecoldgica y Espiritual-
Trascendental) y los cinco postulados (Multi-Factorialidad, Multi-Dimensionalidad,
Convergencia Temporal, Epigenética y Plasticidad) descriptos por Dubourdieu (2014) y

adoptados por la Federacion Latinoamericana PNIE (FLAPNIE, 2024) los cuales permiten la
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comprension de los procesos de salud — enfermedad desde una vision holistica y, por lo tanto,

de la calidad de vida relacionada con la salud (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Consecuentemente, la presente investigacion tuvo como objetivo analizar el estrés y
los factores de proteccion multidimensional y la calidad de vida relacionada con la salud de
madres y padres de adultos con autismo y conocer las relaciones entre los mismos, teniendo

en cuenta los postulados del Modelo Integrativo Psiconeuroinmunoendécrino.

A partir de lo expuesto, las preguntas que guiaron la investigacion fueron las

siguientes:

¢ Cudles son los factores de estrés multidimensionales en los progenitores de adultos

con autismo de la Provincia de Buenos Aires?

¢ Cudles son los factores de proteccion multidimensionales de los participantes?

¢ Como es la calidad de vida relacionada con la salud de los entrevistados en este

estudio?

¢Cdomo es la relacion entre el estrés, los factores de proteccion y la calidad de vida

relacionada con la salud?

¢Cdmo se relacionan los postulados de la PNIE con el estrés, los factores de

proteccion y la calidad de vida relacionada con la salud?

Este estudio espera contribuir a comprender mejor las multiples realidades y
perspectivas de los padres y madres de adultos con autismo en el contexto de la Provincia de

Buenos Aires, en Argentina, desde el Modelo Integrativo PNIE.

Finalmente, se busca aportar potencialmente desde un nivel préctico, utilizando los

resultados para evaluar qué necesidades existen en la poblacién estudiada y generar planes
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preventivos de intervencion especifica a futuro, tanto para los progenitores como para sus

hijos adultos.

5.2 Objetivos

En congruencia con lo sefialado anteriormente, se desprenden los siguientes objetivos:

5.2.1 Objetivo General

Analizar el estrés, los factores de proteccion multidimensionales y la calidad de vida
relacionada con la salud de los progenitores de adultos con autismo de la Provincia de

Buenos Aires y conocer las relaciones entre los mismos.

5.2.2 Objetivos Especificos

- Identificar los factores de estrés multidimensionales en los participantes.

- Identificar los factores de proteccion multidimensionales de los participantes de este

estudio.
- Describir como es la calidad de vida relacionada con la salud en los entrevistados.

- Conocer las relaciones entre el estrés, los factores de proteccion y la calidad de vida

relacionada con la salud en los participantes.

- Indagar las relaciones entre los postulados PNIE y el estrés, los factores de

proteccion y la calidad de vida relacionada con la salud de los entrevistados.
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Capitulo 6

Método
6.1 Disefo

Se realiz6 un estudio cualitativo, con un disefio narrativo biogréfico, el cual se
construye a partir de relatos de vida, es decir, de narrativas personales que los entrevistados
relatan al investigador, dando cuenta de la vida de ellos mismos y de ciertos sucesos de

interés para quien investiga (Hernandez Sampieri, 2014; Rubilar Donoso, 2017).

Dado que los aspectos a resaltar de la entrevista biografica dependen del temay de la
finalidad de la investigacion, tal como refiere Bolivar (2012) en las narrativas de las historias
de vida se suelen destacar acontecimientos que han producido un cambio de trayectoria en la
vida del entrevistado/a, pudiendo ser situaciones traumaticas o estresantes, a las que se

denomina incidentes criticos.

Siguiendo al autor, esto contribuye a delimitar las fases criticas, es decir, los
momentos en los que han sucedido cambios importantes en la vida del entrevistado/a; la
aparicion de personas criticas, que son aquellos individuos que tuvieron o tienen una
influencia importante en la biografia personal; y, finalmente, los aspectos sociales,
institucionales o profesionales que condicionaron determinadas modificaciones (Bolivar,

2012).

Este disefio es considerado un enfoque epistemoldgico, tedrico y metodologico en el
que discurre la singularidad y la heterogeneidad de las situaciones de cada individuo y que, a
su vez, permite la aparicién progresiva de elementos comunes que organizan Yy estructuran a

determinados colectivos (Rubilar Donoso, 2017).
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Segun Bolivar (2012), en la investigacion biografica narrativa confluyen las narrativas
del investigador y del participante en una construccion compartida. No obstante, el punto de
vista narrativo no renuncia a la construccion externa de acuerdo a los canones de la

investigacion cualitativa, combinando entonces, un estilo més analitico con otro descriptivo.

En este disefio, el investigador es quien construye y cuenta la historia -resercher
storyteller- por medio de un relato para que el lector pueda experienciar las vidas o los
acontecimientos narrados. Asi, el informe de investigacion, esta orientado no solamente a
recoger las distintas voces o la interpretacion de las mismas, sino también, que da lugar a
“una buena historia narrativa que es — en el fondo — el informe de investigacion” (Bolivar,

2012, p. 13).

Dicho informe compuesto de narrativas, integra segun Gudmundsdottir (1996) cuatro
elementos: los datos observacionales, los relatos que realizan los entrevistados, los relatos

escuchados por el investigador y los modelos tedricos que guian la investigacion.

Ademas, la investigacion biogréafico narrativa adopta la forma de estudio de caso, por
lo que pretende develar un contexto de vida, ya sea grupal, individual o institucional, en el
que se busca la comprensién de un hecho o suceso, mas que una explicacion causal por

generalizacion (Cornejo, et al, 2008).

Por otra parte, la investigacion con relatos de vida no persigue la ilusion de verdad o
certeza sino que acepta la incertidumbre e imprevisibilidad, sin pretender una objetividad
epistemologica, dado que el ser humano es en si, ontolégicamente subjetivo (Cornejo, et al.,

2008).

Finalmente, el objetivo de una investigacion biografica narrativa es recabar la
narracion de la vida de los entrevistados mediante la reconstruccion retrospectiva y las

expectativas futuras (Bolivar, 2012), por lo que se considerd apropiado para la presente
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investigacion, puesto que se analizaron los relatos de vida de los participantes teniendo en
cuenta el presente, pasado y expectativas futuras en las cinco dimensiones propuestas por la

PNIE, identificando los factores de estrés y de proteccion en cada momento historico.

Ademas, la investigacion biografico narrativa es concordante con los postulados PNIE
y con sus bases epistemologicas, puesto que, en contraposicion de la visién mecanicista de las
ciencias, este disefio permite conocer en profundidad cada perspectiva, sin perder de vista la

relacion con el entorno y entendidas como un todo (Dubourdieu, 2014).

Asi, esta investigacion se centro en las narrativas de vida de los participantes
enfocandose en los fendmenos de estrés, los factores de proteccion y calidad de vida
relacionada con la salud y vinculandolos cronoldgicamente con la evolucion de sus vivencias

respecto a la paternidad o maternidad de una persona con autismo.

6. 2 Participantes

El estudio se realiz6 con una muestra no probabilistica de casos tipo, debido a que el
objetivo es la riqueza, calidad y profundidad de la informacidn que se espera obtener de la

misma, mas no la cantidad ni estandarizacion (Hernandez Sampieri, 2014).

La muestra estuvo constituida por 10 madres (66,6% de la muestra, edad promedio:
59,6) y 5 padres (33,3% de la muestra, edad promedio: 60,4), con un rango de edad que inicia
en 47 y finaliza en 76 afios, residentes en la Provincia de Buenos Aires, de personas adultas
con Trastorno del Espectro Autista, de 20 a 36 afios (edad promedio: 28,3), con niveles de
severidad de Grado 2 “con necesidad de ayuda notable” y de Grado 3 “con necesidad de

ayuda muy notable” (APA, 2014).

Es decir que estos hijos presentan deficiencias considerables o graves en las

habilidades de comunicacion social, verbal y no verbal que causan alteraciones marcadas en
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el funcionamiento; con interacciones sociales limitadas o reducidas tanto en la iniciativa
como en la respuesta; inflexibilidad de la conducta, dificultad para afrontar cambios u otros
comportamientos restringidos o repetitivos que interfieren notablemente con el
funcionamiento en todos los &mbitos; ansiedad o dificultad intensa al cambiar el foco de

interés o la conducta (APA, 2014).

Por lo tanto, los criterios de inclusion fueron: madres y padres de adultos -mayores
de 18 afios- con autismo con necesidades de ayuda notable o muy notable, firmando

consentimiento informado.

En tanto, los criterios de exclusion fueron: madres y padres que no tuvieran hijos
adultos mayores de 18 afios con autismo, ni tampoco necesidades de ayuda notable 0 muy

notable.

Dado el disefio propuesto, el n de la muestra se fue evaluando y redefiniendo durante
el transcurso de la investigacion, hasta alcanzar la saturacion tedrica (Hernandez Sampieri,

2014).

6.3 Técnicas de Recoleccion de Datos

La recoleccidn de los datos se efectud por medio de una Biopsicografia, técnica de la
Psicoterapia Integrativa PNIE disefiada por Dubourdieu (2008) y adoptada por la Federacion
Latinoamericana PNIE en su area de Psicoterapia Integrativa (FLAPNIE, 2024) que es una
entrevista semidirigida (Anexo 1) que se utiliza para realizar una evaluacion
multidimensional y longitudinal-temporal, indagando las circunstancias actuales, pasadas y

las expectativas futuras.

En la misma, se ayuda al individuo a identificar factores de estrés, recursos de

proteccién y factores que pueden afectar la salud y el bienestar (Dubourdieu y Nasi, 2017). A
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partir de esta, se realizaron las preguntas correspondientes a fin de recabar la informacion
referida a los items contemplados en este instrumento, en un marco de flexibilidad y

espontaneidad de acuerdo al relato de los entrevistados.

La entrevista incluy6 también preguntas sobre momentos de la vida del entrevistado
pertinentes a la maternidad o paternidad de su hijo con autismo, desde el embarazo hasta la
actualidad. Para optimizarla, cabe sefialar que se realiz6 una prueba piloto a un padre y a una

madre con un hijo adolescente con autismo.

Este instrumento puede considerarse una entrevista biografica semiestructurada,
también llamada entrevista en profundidad, ya que se sustenta, ademas, de preguntas
confeccionadas por la investigadora en funcién de lo que se pretende investigar (Mufiiz Terra,

2018).

6.4 Procedimiento

En primera instancia, se selecciond a los participantes de las entrevistas a partir de
una muestra no probabilistica de casos tipo, ya que su proposito radica en la obtencion de
informacion detallada, profunda y de calidad con el fin de analizar las experiencias de los

individuos (Hernandez Sampieri, 2014).

Dado que la investigadora trabaja en el area clinica, particularmente en la atencion de
personas con TEA y sus familiares, se pudo acceder a dicha muestra a partir del contacto con
otros profesionales que laboran en centros de dia dedicados a la atencién integral de personas
con autismo y también, a través del contacto que los propios entrevistados iban facilitandole a

la misma.

Siguiendo a Atkinson (2002), se establecieron tres momentos para la toma de entrevistas:
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a) La planificacion: en la cual se realiz6 una preentrevista contactando a las personas
telefonicamente, evaluando si la condicion de sus hijos eran pertinentes para la
muestra que se pretendia conseguir, y de ser asi, planificando fecha, lugar y hora para
el encuentro. Asimismo, a cada participante se les explico verbalmente y se les
presentd por escrito un consentimiento informado que debieron firmar (Anexo 2),
donde se explicitd la confidencialidad y anonimato del proceso.

b) Entrevista propiamente dicha: una vez realizado el encuentro, en esta etapa se
administr6 la Biopsicografia. En seis casos se ha realizado en el consultorio de la
investigadora; en cinco casos, en el domicilio del participante y en cuatro casos a
través de videollamada, segun la eleccion y comodidad de los/as entrevistados/as. Las
entrevistas tuvieron una duracion aproximada de dos horas (duracion promedio:
113,93 minutos) y en tres casos se dividieron en dos encuentros.

c) Transcripcion e interpretacion de las entrevistas: las entrevistas fueron grabadas en
audio, transcriptas y codificadas por la investigadora. Los datos fueron identificados,
segmentados y clasificados, con el objetivo de disponer de ellos para su comprension,

asi como también, para plantear los resultados y las conclusiones.

Dentro del enfoque biografico, Cornejo (2008) plantea que no existe un unico método
de analisis de datos, sino que el mismo se realiza segun el objetivo de la investigacién y del

fendmeno que se estudia.

En la presente investigacion, la codificacion de los datos se realiz6 inicialmente de
forma vertical, analizando cada relato de vida, clasificaAndolos, comparandolos, ordenandolos

y sintetizandolos por medio de categorias de analisis de contenido (Bolivar, 2012).



151

En un segundo momento, se realiz6 un andlisis de forma horizontal/transversal
comparativa de cada perfil biogréfico de vida para encontrar patrones comunes,

solapamientos y divergencias en los ciclos de vida de cada entrevistado (Bolivar, 2012).

En lo que respecta a la construccion del informe, Bolivar (2012), propone un texto
narrativo en el que sus partes adquieren significado en funcion del todo, y en el que el
investigador le da sentido a lo recogido a partir de la seleccidn, ordenamiento y conjuncion de

las voces, episodios y observaciones.

Asimismo, a modo de lente 0 zoom, se puede focalizar en el nivel macro -contextos-,
en el meso -personas- 0 en el micro — situaciones particulares de las historias-, sucesivamente
(Bolivar, 2012), por lo que en el presente trabajo es preciso indicar que se tomaron los tres

niveles de analisis.

Por ultimo, se realiz6 una triangulacion de la narrativa propia de la investigadora, con
los datos obtenidos y con el material bibliografico del marco tedrico y de los estudios previos

(Taylor y Bogdan, 1994).

6.5 Consideraciones Eticas

Como se menciond, a cada participante se le comunicé en la preentrevista que debia
firmar un consentimiento informado, en el cual se les explicitaba la confidencialidad y el

anonimato del proceso.

El mismo estipulaba su libre participacion, su derecho a suspender en cualquier
momento su colaboracion con la investigacion y se puso en conocimiento que la informacién

recolectada seria utilizada con fines académicos.
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Asimismo, se les explicd en qué consistia la entrevista tanto verbalmente como por
escrito, informacion que se adjunté al consentimiento informado (Anexo 2) y que se les hizo

firmar y se les manifestd nuevamente en el momento previo a comenzar la entrevista.
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Capitulo 7

Anélisis de Datos y Resultados

7.1 Analisis de Datos

En la investigacion biogréfico narrativa existen diversos modelos de anélisis de la
informacion, dependiendo en qué dimension se desea abordar la misma (Cornejo, 2008). En
el presente trabajo, se ha optado por el analisis tematico, ya que pone énfasis en el contenido
de las narrativas y parte de la base de que el lenguaje expresa la realidad de un modo directo

(Riessmann, 2008).

De este modo, los textos narrativos se estructuraran en categorias, ya que esta
organizacion sirve para realizar el analisis de las historias de vida (Riessmann, 2008). Asi,
para interpretar y analizar los datos narrados biograficamente, se extrajeron categorias y
cddigos, se asociaron y se relacionan, lo cual, segun Bolivar (2012) brinda credibilidad y

confirmabilidad a los mismos.

Para ello, se realizé un doble analisis: un estudio vertical o de caso y el estudio
horizontal o transversal comparativo (Bolivar, 2012). Por una parte, en el estudio vertical, se
tomo la historia de vida de cada entrevistado, analizandola de forma individual y extrayendo
categorias y codigos a partir de sus relatos. Ademas, se realizo una sintesis de la informacién
mas relevante de cada uno de ellos, como los datos demogréaficos (Tabla 1) e historicos y

aquellos vinculados a las cinco dimensiones propuestas por la PNIE (Anexo 3).

Por otra parte, en el estudio transversal comparativo, se evalud cada perfil biografico
de vida, donde se extrajeron patrones recurrentes, temas en comun y divergencias que se
desarrollaran en el apartado de resultados. Dicha informacion se organizé por dimension
Biolodgica, Psicoemocional-Vincular, Cognitiva, Socio-Ecoldgica y Espiritual-Trascendental.

Ademas, en cada una de ellas se establecieron las facilitaciones tempranas, que corresponden
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al pasado; los factores actuales y las expectativas futuras. Asimismo, se analizaron los
factores de estrés y de proteccidn en cada una de ellas. También, se encontraron factores
vinculados a la trayectoria en el cuidado del hijo con autismo, que se narraron

cronoldgicamente.

De acuerdo con Bolivar (2012), el objetivo del analisis temético biogréfico es abarcar
la vida total del grupo, por lo que se deben reconstruir y analizar el conjunto de experiencias
siguiendo pautas temporales y tematicas, que se unen configurando una red. Es menester
destacar, que para dicho autor, el investigador construye y narra la historia, permitiendo que
los lectores puedan experienciar las vidas y los acontecimientos narrados, y si bien las
categorias que se extraen permiten organizar el material para su andlisis y comprension, es
importante considerar que si existe un fuerte analisis categorial, la investigacion pierde el

caracter narrativo.

Por dicho motivo, en el presente apartado, se realiza la presentacion tematica
reduciendo inicialmente los datos en categorias, codigos y descripcién a modo de dar
coherencia al manejo de los datos (Huberman y Miles, 2000; Morifia, 2016) y de organizar al

lector acerca de las narrativas que se desarrollaran mas adelante.

Por otra parte, algunas aclaraciones relevantes relacionadas al manejo de la
informacion y la confidencialidad de los datos: se modificé la inicial del nombre del hijo con
autismo con la letra “H.” para referirse a los mismos en el relato de los entrevistados. En
cuanto a los otros familiares mencionados, se utiliz6 la inicial “E.” para referirse a esposo o
esposa y la inicial del nombre de pila de otras personas involucradas en el relato, y que se
aclarara entre corchetes a quien corresponde, tal como sugieren las normas APA (Sanchez,

2019).
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Asimismo, se han utilizado los tres puntos suspensivos separados con un espacio para

indicar que se han omitido palabras dentro de las citas textuales que se realizaron de las

narrativas de los entrevistados (Sanchez, 2019).

Hechas las aclaraciones pertinentes, en la Tabla 2 se expondra un esquema

organizativo de las categorias, codigos y descripciones halladas en el presente trabajo.

Tabla 2

Categorias, cddigos y descripciones

Categoria

Cédigo

Descripcion

a) Condiciones Iniciales

b) Factores de Estrés
Relacionados al
Cuidado del Hijo con
TEA

1) Infancia y Adolescencia:

Comprendiendo el Rol
del Cuidador

2) Experiencias Positivas:
Los Factores de
Proteccion

3) Pasaje a la Adultez
4) Conformacion de la
Familia

1) Embarazo y Nacimiento
del Hijo con TEA

2) Sefiales de Alarma en el
Desarrollo del Hijo con
TEA

3) Recorrido Diagnostico:
El Peregrinaje

Antecedentes familiares,
Clima emocional familiar,
Experiencias complejas

Naturaleza y aire libre,
Relaciones con pares y
Juego, Vinculos familiares

Trabajo o Estudio, Servicio
Militar en los hombres

Conformacion de la Pareja,
Casamiento

Emociones asociadas, Estres
Perinatal en las
Dimensiones Bioldgica,
Psicoemocional-Vincular y
Socio-Ecologica

Deteccidn intra y extra
familiar, Conductas de
neurodesarrollo atipico,
Falencia de deteccion
temprana en profesionales,
Emociones asociadas.

Dificultades para arribar a
un diagndstico temprano o
adecuado; Malos tratos por
parte de los profesionales,
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Categoria

Cddigo

Descripcion

4) Impacto Emocional
Frente al Diagndstico

5) Orientacion Profesional
e Institucional

6) Sintomatologia,
Problemas de Salud
Asociados y
Comorbilidades del Hijo
con TEA

7) Internacion Psiquiatrica

8) Tratamiento
Farmacologico

9) Cambios en la
Organizacion Familiar

10) Redes de Apoyo para el
Cuidado

11) Reclamos Legales o
Tramites para la
Cobertura del
Tratamiento

12) Preocupaciones por el
Futuro del Hijo con TEA

Certezas pronosticas
negativas

Expresion de las emociones
frente al diagnostico

Experiencias positivas y
negativas

Auto y hetero agresividad,
Trastornos del suefio, Pica,
Epilepsia, Rigidez cognitiva
y Conductas disruptivas.
Emociones asociadas al
estado de salud.

Experiencias negativas y
positivas

Dificultades y aciertos

Vacaciones 0 viajes,
Reuniones sociales, Factores
vinculados a otros miembros
de la familia, Adaptaciones
laborales y Adaptaciones en
el cuidado del hijo con TEA

Feminizacion del cuidado,
Redes sociales, Redes
familiares, Apoyo
emocional-vincular, fisico y
econémico

Problemas con las Obras
Sociales: Cobertura de
tratamientos, Burocracia
institucional. Factores
psicoemocionales
involucrados.

Incertidumbre tras la propia
muerte, Emociones
asociadas ante la idea de
muerte, Organizacion a
futuro del cuidado social-
vincular y socio-ecolégico
del hijo con TEA
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Categoria

Cddigo

Descripcion

c) Calidad de Vida
Relacionada con la
Salud en la
Dimension
Psicoemocional-
Vincular

d) Calidad de Vida
Relacionada con la
Salud en la
Dimension Biologica

e) Calidad de Vida
Relacionada con la
Salud en la
Dimension Cognitiva

f) Calidad de Vida
Relacionada con la
Salud en la
Dimension

1) Percepcion del Estado
de Salud Psicolégica

2) Factores de Proteccion

1) Conductas Basales

2) Percepcion del Estado
de Salud Fisica

1) Percepcion de si mismo

2) Aceptacion y Resiliencia

1) Espiritualidad y
Religiosidad

Depresion, Estrés, Ansiedad

Tratamiento psicologico o
psiquiatrico. Satisfaccion y
alegria: la familia, el
disfrute en las cosas
simples.

Suefio: Problemas en el
suefio, medicacion, buen
dormir.

Alimentacién: Dieta
variada, dietas especificas
para patologias,
desorganizacion en la dieta.
Eliminacién: Sin
dificultades, constipacion,
diarreas.

Ejercicio fisico:
Desmotivacion, actividades
variadas.

Relajacion: Viajes,
amistades, no realiza.

Problematicas relacionadas
al Dolor Corporal, Prostata,
Tension Arterial, ACV,
Hipotiroidismo, Dislipemia,
Cancer, Gastroenteroldgicas

Caracteristicas positivas y
negativas

Aprendizajes a lo largo del
tiempo, creencias,
aceptacion

Creencias religiosas y
espirituales
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Categoria Cddigo Descripcion

Espiritual-
Trascendental
2) Vision de Futuro Propio  Disfrute, jubilacion,
preocupaciones

g) Calidad de Vida 1) Factores Socio- Recursos y preocupaciones
Relacionada con la Economicos
Salud en la
Dimension Socio-
Ecologica

Fuente: Elaboracion propia

7.2 Resultados

A continuacion se presentaran las categorias analiticas elaboradas, los codigos
correspondientes y sus respectivas descripciones segun lo informado precedentemente en la

Tabla 2.

a) Condiciones Iniciales

Diversos son los puntos de partida que cada entrevistado ha podido narrar acerca de
su vida, desde la infancia hasta la actualidad. Sin embargo, si bien las condiciones iniciales e
historias de vida son diferentes, se hallaron puntos de confluencia, principalmente en cuanto a

los factores de estrés vinculados al cuidado de una persona con autismo.

Entonces, tal como indica el principio de equifinalidad (\Von Bertalanffy, 1968), se
observo que partiendo de condiciones iniciales diferentes puede alcanzarse un mismo estado

final, esto es lo que se describira y desarrollara a lo largo del presente trabajo.

Ademas, con el objetivo de no caer en reduccionismos y atisbar la complejidad
humana, fue necesario realizar un perfil individual de cada uno de los entrevistados (Anexo3)

para una mayor comprension de los factores de estrés y de proteccién a lo largo de sus vidas.
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No obstante, en el presente analisis de los resultados, se describiran los aspectos

concurrentes y divergentes hallados en los relatos de los participantes.

a.l) La Infancia y la Adolescencia: Comprendiendo el Rol del Cuidador

El punto de partida de la entrevista fue indagar acerca del periodo de la infancia,
siguiendo por la adolescencia de los entrevistados. Estas etapas estuvieron atravesadas por
distintas experiencias en las cinco dimensiones desarrolladas por Dubourdieu (2008) y

adoptadas por la Federacién Latinoamericana PNIE, como puede observarse en el Anexo 3.

En este codigo de analisis se presentaran los items en los que hubo convergencias, que
fueron: los antecedentes familiares, el clima emocional familiar y las experiencias complejas

relacionadas a estos.

Asimismo, dichos items dejaron entrever como el rol del cuidador se hizo presente en
muchos entrevistados, pero esta vez no como participes activos del mismo, sino como

observadores de dicha funcion, realizada por otros miembros de su familia.

Pese a que pareciera que el papel de espectador es pasivo, para ellos implico una
carga emocional y para algunos entrevistados, una comprension mejor del rol que

actualmente cumplen. Esto se describira a lo largo del presente apartado.

Entonces, algunos de los entrevistados al preguntarseles acerca de como era el clima
emocional dentro de su hogar, junto con sus padres y el resto de los familiares cercanos,
hicieron referencia a una infancia “normal”, “buena”, “linda”; por supuesto, teniendo en
cuenta la connotacion que cada entrevistado daba a la palabra. Como por ejemplo, el
entrevistado 1 aclaro: “Normal te diria, normal... obvio, todas las familias tienen sus cosas ...
pero no tengo nada que me afecte hoy en dia”. Y el entrevistado 12, agregd: “yo era el

mimado de la familia. ... una relacién excelente tenian ellos [padres]”, asi como el
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entrevistado 4 y 8 respectivamente: “muy bien... muy bien” y “sentimentalmente éramos

muy unidos”.

No obstante, para otros entrevistados hubo situaciones complejas por las que
atravesaron en su infancia. Es interesante destacar como factor recurrente, que muchas de las
situaciones estaban vinculadas a los antecedentes familiares, es decir, al estado de salud de

otros integrantes de la familia y, por ende, a los cuidados que estos requerian.

Tal es el caso de los entrevistados 2 y 15 quienes sus hermanas tenian una
problemadtica mental que afectaba a lo conductual y expresaron respectivamente: “Yo tuve
una infancia muy linda pero no fue facil para mi por ¢l tema de G.” y “el clima, bueno, tenia
muchas variables porque dependia en varios de los momentos de la salud, sobre todo de mi

hermana mayor”.

Es importante resaltar, que otros entrevistados (1, 3y 9) tambien tuvieron
experiencias vinculadas a los cuidados que necesita una persona con una problematica de
salud, exponiéndose a dicha realidad desde muy pequefios, y entendiendo que hoy lo viven

con sus propios hijos.

El entrevistado 1, comentd que a su hermana “se le despert6 una diabetes a los 6
afios, con todo tipo de complicaciones hasta hoy”. Y agregd: “La situacion mas dificil de la
familia estaba dada por la salud de mi hermana, pero el resto no”. Las palabras de este padre
resumen la experiencia de sus progenitores y de ¢l mismo en el rol de cuidador: “Pero si, [la
infancia] fue dura en ese sentido porque yo ahora entiendo lo que es con la salud de un hijoy

todo lo que hay que remar y bueno [segundos de silencio] mis padres lo vivieron”.

Por otro lado, la entrevistada 3, relato las situaciones por las que atravesé con su
madre con depresion “estuvo internada [en una clinica psiquiatrica], yo tenia, no me voy a

acordar bien la edad pero tendria unos 12 afos, me parece”, y rememor6 que el clima
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emocional familiar era “muy frio” y que “mi mama me pegaba mucho, se recontra

: e, is, Vivi . vi o
descargaba conmigo” por lo que, ademas, vivia estos episodios de violencia

Asimismo, la entrevistada 9 también relaté que su madre tuvo depresion, y
actualmente una demencia, y sus hermanas también tenian y tienen problemas de salud: “mi
hermana ha estado internada en un centro psiquiatrico, la mas chica” y su hermana del medio
“tuvo dos intentos de quitarse la vida”. En cuanto al clima emocional familiar mencion6 que
st bien era “la hija preferida” de su mama, con su papa tenia una relacion “con una distancia”
y “ entre ellos muy mala relacion siempre” lo que la llevo a tomar la decision de irse de la

casa a los 20 afios ya que “no aguantaba mas esa situacion”.

Para otras dos entrevistadas, el clima emocional se vio afectado por la pérdida de uno
de sus progenitores a temprana edad. La entrevistada 11 perdi6 a su padre cuando ella tenia
un afio y medio: “mi infancia no fue tan facil, porque naci en una familia muy linda, pero
perdi mi papa cuando yo tenia un afio y medio”, lo que llevé a su madre a tener que realizar
tratamiento psiquiatrico puesto que “cuando pas6 lo de mi papa, tuvo una depresion muy

fuerte que hasta quiso matarse”.

Y la entrevistada 13, perdid a su madre cuando tenia 3 afios, pero vivencio un

trasfondo familiar cargado de secretos que generaron un fuerte impacto:

Mi mama murié cuando yo tenia 3 afios, mi papa se caso a los 6 meses con mi tia,
viviamos en la casa de los abuelos, o sea, de los papas de mi mama, y bueno, me

negaron la existencia de mi madre hasta los 12 afios.

En cuanto al clima emocional relaté que “mientras yo fui chiquita, hasta que nacié mi
hermana, todo bien. O sea, se preocupaba mucho por mi, mi mama postiza me queria
mucho”, sin embargo, “ella empez6 a tener problemas con el alcoholismo™ y a su padre “lo

estafaron, perdi6 toda la plata que tenia, asi que yo pasé de ir a colegio inglés caro y a tener
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de todo a no tener nada” por lo que refiri6 que su infancia y adolescencia fue dificil por todos
esos motivos y los siguientes: “asi que lo vivi mal en el sentido de lo econémico y de las
responsabilidades que me metian sobre mi hermana y era como que todas las culpas eran

mias si a ellos les iban mal”.

Como puede resumirse en los relatos presentados, los factores de salud que afectaron
a sus familiares generaron un impacto emocional y, a su vez en algunos casos, a ser
conscientes de la importancia del cuidado que requerian esos miembros y como los mismos
afectaban a la dindmica familiar. En este sentido, es importante sefialar que muchos
entrevistados refirieron situaciones de estrés dificiles que impactaban en clima familiar y a
continuacion minimizaban la situacidn, en una especie de sobreadaptacion, que como
consecuencia puede conducir a la insatisfaccion de necesidades y a respuestas con una

cascada neuroquimica de estrés (Dubourdieu, 2014).

Pese a ello, también se distinguieron otros factores positivos que se describiran a

continuacion y que se consideran factores de proteccion.

a.2) Experiencias Positivas: los Factores de Proteccion

A pesar de las experiencias complejas mencionadas en el apartado anterior, se
destacaron otros items de tipo positivos vivenciados por los participantes durante su infancia
y adolescencia. Como en el caso de los entrevistados que nacieron en pueblos rurales o
cercanos a ellos, en donde el contacto con la naturaleza y el aire libre marcé sus relatos de
experiencias agradables, considerandose a estos componentes socioambientales como

factores de proteccién (Santee, et al., 2023).

De este modo, ante la pregunta “;qué cosas positivas se acuerda?”, la entrevistada 2
refiri6: “Criar animalitos, jugar en los techos con amiguitas, con vecinos, hacer casitas para

los pajaritos, jugar a la soga, mucho en el patio de mi casa”.
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Coincidiendo, la entrevistada 3 narré: “Ibamos a cazar, a cazar liebres, a andar a
caballo, ibamos a caminar en el campo, eh, parte del campo quedaba adentro, habia adentro
una laguna”. Y el entrevistado 4 recordd: “mis tios por ejemplo que tenian campo me
llevaban a, me llevaban al campo, me gustaba muchisimo”, como el entrevistado 7 “No nos

falt6é nada en la vifia... y jugar fatbol, lo que mas me gustaba”.

Asimismo, se destacd como otro factor de proteccion dentro de la dimension
Psicoemocional-Vincular, las relaciones con pares, el jugar y divertirse en un ambiente
seguro. Como lo expreso la entrevistada 5: “La vida de pueblo siempre fue distinta, era
juntarse, era salir y volver a la hora que caia el sol porque no teniamos los celulares, los

amigos de mi hermano eran mis amigos siempre me querian ver”.

Para la entrevistada 6 también el juego y las salidas eran algunas de las experiencias
que recuerda como positivas: “jugar a la mufieca, inventdbamos almacén, para poner almacén

con mis hermanos, andar en bicicleta, ir a la playa mucho, en el verano™.

Y el entrevistado 12 también expreso su felicidad al compartir con pares: “yo fui feliz
en mi infancia, viste con mis primos, ya digo con mis primos, con los amigos del barrio

éramos de hacer muchisimas cosas”.

Ademas, en la mencionada dimension, los vinculos con familiares fueron otro pilar de
los recuerdos positivos. Para la entrevistada 8, el valorar los esfuerzos de su padre, que a
pesar de que sus condiciones econdmicas de aguel momento la impulso a llevar a cabo una de
sus actividades predilectas: “Una de las cosas mas lindas, disfrutdbamos de su carifio, uno de
los carifios distintos que él me dio, fue llevarme a estudiar piano y en realidad yo me recibi a

los 16 de profesora de solfeo”.

También dentro del entorno familiar, la entrevistada 11 recordd: “El nacimiento de mi

hermano, para mi era como un mufieco de juguete, que lo adoraba, haber nacido él era como,
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para mi era re lindo estar ayudando, ayudarla a cuidar, porque yo tenia nueve afios cuando

nacio”.

Y la entrevistada 13 rememoro los juegos que tenia con su abuelo: “recuerdo la
dedicacion que me daba, recuerdo, qué seé yo, recuerdo que me gustaba cocinar y yo hacia las

comiditas y mi abuelo se las comia”.

Entonces, se pueden destacar los factores de proteccion fundamentales en la infancia
y adolescencia de los entrevistados fueron los vinculos saludables con familiares, el juego, las

relaciones con pares, los ambientes seguros, la naturaleza y el aire libre.

a.3) Pasaje a la Adultez

A continuacion, se narrara cOmo estuvo caracterizado el pasaje de la adolescencia a la
adultez y los factores recurrentes en los relatos de los entrevistados. Este periodo se
distinguio por los proyectos laborales o académicos, siendo parte de la dimension Espiritual-
Trascendental y la Cognitiva. Por otro lado, es menester incluir en los entrevistados hombres
un hito historico relevante, perteneciente a la dimension Socio-Ecoldgica, que fue el servicio

militar obligatorio.

Entonces, ante la pregunta “;como fue el pasaje de la adolescencia a la adultez?”,
algunos entrevistados se enfocaron en comentar la transicion de la época escolar a la
universitaria o laboral. Como relata el entrevistado 1: “Creo que bien... eh... yo creo que las
cosas se tienen que dar naturalmente. Yo creo que hice las cosas a su debido tiempo y eso me

permitio terminar mi carrera, tener un trabajo, después formar mi familia”.

En el mismo sentido, la entrevistada 6 apuntd que al terminar la secundaria se decidio

por realizar el ingreso como militar: “Terminé en el ‘81 en el secundario, intenté un ingreso a
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la Armada en el ‘82 y no ingresé e ingresé en el ‘83 asi fue mi paso de la adolescencia a la

adultez, fue en la Armada”.

Para la entrevistada 2, el paso a la adultez también estuvo relacionado a la eleccion de
su carrera universitaria, que debio realizarla en la Ciudad de Buenos Aires, puesto que en
aquel entonces la carrera que eligié no existia en su ciudad de residencia: “Y yo caigo en
Buenos Aires sin estar tan decidida... yo era como que tenia que elegir una carrera... y como
a mi me gusto siempre ayudar a los demas, elegi psicopedagogia”. Sin embargo, su
experiencia no la consideré como positiva: “Empiezo con las angustias terrorificas y
depresion y... hice una carrera en Buenos Aires con mucha angustia y con la depresion

también vino la anorexia”.

Las experiencias emocionales desagradables no solo fueron para esta madre, sino que
también lo fueron para el entrevistado 15, que nacid en la Ciudad de Buenos Aires, y que a
diferencia del resto de los entrevistados expreso su paso a la adultez situdndose en el contexto
socio-politico reinante en la década de fines de los ‘60 y del *70: “Comencé a comprender un
poco la complejidad de la sociedad donde nos estabamos desarrollando. Toda la escuela
secundaria durante el gobierno militar”. Y agregd que el transitaba su vida “como decia
Pedro y Pablo [musicos], sin fusiles y sin bombas, es decir, con los dos dedos en V, es decir,

pero la V del amor y paz, esa V.

Por lo que para él, el ingreso al servicio militar en 1975 fue una experiencia
sumamente traumatica que hasta el dia de hoy recuerda con mucho dolor, por lo que con
lagrimas en los ojos expreso: “Fue terrible. Ese tema fue terrible. El ‘75 fue terrible. Es
decir, la guerrilla en general ataco los, los cuarteles, y bueno, me tocé participar de resistirse,
de tratar de salvar el pellejo, eso fue muy, muy duro”. Por lo que su paso a la adultez implico

la pérdida de su inocencia, de la paz y el amor a los que estaba acostumbrado:
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Asi que, del amor y paz de Los Gatos, de Almendra [bandas musicales] y de qué sé
yo0, a que te cocinen a balazos y que te griten o que te den un entrenamiento muy... a
ver, nada que ver con el ejercicio fisico, esto era a los gritos, a los golpes, a armas en
el medio, armas que se disparan solas, y tener que saber usarlas y tener que

defenderse.

También la entrevistada 13, igualmente nacida en Buenos Aires, hizo referencia al
contexto politico-social, sin embargo con una menor carga emocional que el entrevistado
anterior. En su relato, mencion6 cémo habia empezado a estudiar una carrera y que los

avatares del contexto politico, le hicieron cambiar de rumbo:

Yo empecé abogacia, con un muy buen promedio, pero empezaron todos los
problemas politicos de la década de los 70, que eran mucho, mucho lio. Y entonces
decidi dejar abogacia y hacer el profesorado en letras, que siempre fue lo que me

gusto.

Continuando con las experiencias relatadas sobre el servicio militar, para los otros
hombres entrevistados nacidos fuera de la capital, las mismas fueron completamente
diferentes, por ejemplo, el entrevistado 12, que ademas se habia decidido hacer la escuela de
policia, expreso: “me acostumbre bien, me acostumbre bien porque justo en ese entonces nos
dividieron a todos por edad, y nosotros estabamos entre los més chicos, entonces también eso

ayudo a que no fuera tan traumatico, ;no?”.

Para el entrevistado 7 también fue una experiencia positiva: “bien, algo positivo me
hizo re bien, también el servicio militar fue como salir y toparme con la vida porque siempre
trabajando nunca salia”. En concordancia, el entrevistado 1 manifest6: “a mi la colimba
[servicio militar] me ayudo en esto de tener convicciones muy claras, de saber con lo que me

podia encontrar. Igualmente no la pasé mal”.
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Como se ha narrado, los entrevistados basaron sus relatos de la transicion a la vida
adulta, atravesados por la eleccion de una profesion, asi como también, por la obligatoriedad
del servicio militar en el caso de los hombres. En los mismos se pueden apreciar, por un lado,
quienes han vivido estos acontecimientos como traumaticos y disparadores de emociones

desagradables, y por otro lado, aquellos que lo han atravesado de una manera agradable.

Seguidamente, se abordara otro momento importante en la adultez joven relacionada a

los vinculos afectivos, especificamente a la conformacién de la familia.

a.4) Conformacion de la Familia

El paso a la adultez, ademas de la eleccion de una actividad laboral o académica,
implico para la totalidad de los entrevistados la conformacion de una familia, aunque para
algunos, los caminos que fueron atravesando hasta la actualidad constaron de diversas

vicisitudes.

Cuando se les pregunt6 ¢como conocid a su pareja?, ya sea madre o padre de su hijo
con TEA, algunos participantes refirieron haberlas conocido en el momento en el que estaban
realizando sus estudios universitarios. Como el entrevistado 1: “Cuando ya estaba con las
Gltimas materias, conoci a la que hoy es mi esposa”. También la entrevistada 2 cuando se
encontraba estudiando en Buenos Aires: “All4, en una fiesta conozco a E., mi marido. El era

estudiante de medicina, me lo present6 una amiga”.

En el caso del entrevistado 4, se reencontro cinco afios después, con un amor quien
habia conocido en una ciudad balnearia mientras hacia la secundaria, y a quien decidio
escribirle una carta: “...y dije le voy a escribir a esta chica, porque debe estar aca en Bahia,
porque ella me dijo que iba a estudiar en la universidad. Y le escribi a Oriente y ahi

empezamos carta va, carta viene, nos encontramos”.
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La entrevistada 5, también narr6: “En el tltimo afio de secundaria me ofrecieron un
trabajo, lo acepté y trabajé alli hasta dos afios después, que ahi decidimos casarnos y bueno,

me casé a los 19”.

Y la entrevistada 8, asimismo refirié que se casé joven pero sintiéndose una adulta y
que tuvo que pedir la autorizacion de su padre para hacerlo: “Yo creo que no era adulta, pero
yo me comportaba como una adulta... bueno, nosotros nos casamos a los 18 afos, le tuve que

pedir autorizacion a mi papa”.

En cambio, otros entrevistados, conformaron la pareja un tiempo despues, como la
entrevistada 14: “No éramos ningunos chicos yo tenia 28 afios y ¢l tenia 33. Y bueno,

empezamos a construir la casa y cuando yo, a ver, al afio y pico nos casamos”.

Al contrario de las experiencias narradas hasta ahora, la entrevistada 13, pasé por
diferentes situaciones traumaticas, relacionadas con la constitucion de la familia. En primer
lugar, comentd que se casd con su primer esposo a los 23 afios pero “tuvimos un choque
brutal, H. muri6 en ¢l acto y yo me salvé de milagro”. Luego, a los 26, se volvid a casar pero
“me casé con ¢l y la pasé¢ muy mal, después me divorcié¢” y alrededor de los 35 afios “se me
empezo a acercar un loco, un psicopata, que se hacia el bueno, y en una de esas por un

accidente quedo embarazada de H. [hijo con TEA]”.

En resumen, en la mayoria de los entrevistados la etapa de la adultez joven estuvo
caracterizada por dos eventos importantes: la busqueda de actividades laborales o académicas
y la formacion de la familia. Como ya se mencion0, este periodo para unos tuvo la presencia
de incidentes criticos (Bolivar, 2012), es decir, de momentos caracterizados por vivencias
traumaticas o estresantes. Sin embargo, para otros, fue un proceso tipico, sin estas

caracteristicas.
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Posteriormente, se expondra un momento histérico para el conjunto de los
entrevistados, que da lugar a una fase critica (Bolivar, 2012) en la vida de éstos. La misma
ocurre luego de la constitucion de la pareja y que concreta a la constitucion familiar: la
busqueda de un hijo, el embarazo y su nacimiento. Es a partir de dicho periodo donde hay un
giro en las vidas de estas personas, que conlleva maltiples situaciones que son

experimentadas como factores de estrés.

b) Factores de estrés relacionados al cuidado del hijo con TEA

Los relatos de cada entrevistado dan cuenta de las dificultades atravesadas no

solamente desde el diagnostico de un hijo con autismo, sino también, anterior a éste.

Para sistematizar la informacion recabada y presentarla de una manera organizada, se
realizo la Tabla 3 (Anexo3) con el fin de visualizar los items expuestos y la aparicion de los

codigos correspondientes en cada una de las entrevistas.

Asi, se puede observar, que desde el embarazo, el nacimiento y la deteccion de los
primeros sintomas ya comenzaban a gestarse situaciones disparadoras de estrés, de angustia y

malestar que se describiran a continuacion.

b.1) Embarazo y Nacimiento del Hijo con TEA

El embarazo es un momento en la vida de las madres y padres que puede ser fuente de
multiples emociones y sensaciones. Para la mayoria de las entrevistadas, ante la pregunta
“;como fue tu embarazo?”, consignaron que fue vivido con bienestar, como refieren la
entrevistada 2 “yo el embarazo la pasé bien, estuve muy bien”, y la entrevistada 3 ““ yo tuve

un embarazo perfecto, no tuve ninglin inconveniente”.

Sin embargo, cuando existen complicaciones, ese momento de bienestar y alegria,

puede transformarse en una fuente de estrés y preocupacion, como es el caso de cuatro de los
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quince entrevistados, quienes refirieron problematicas en el curso del embarazo y/o en el
nacimiento de su hijo. Por dicho motivo se considera a este momento de su vida como un

incidente critico (Bolivar, 2012).

Asi, el entrevistado 1, relaté como traumaticas las experiencias vividas en el curso del

embarazo de su esposa debido a las complicaciones perinatales que tuvo la mujer y su hijo:

Y mird, este, E. [esposa] ya tuvo muchos problemas desde el embarazo... mas de una
vez pensdbamos que H. ya no estaba... que lo habia perdido... asi que fue un
embarazo de riesgo, muchos meses de reposo... Y, Viste, para nosotros, éramos
nuevos en esto, primer bebé y todo y fue bastante traumatico... bastante traumatico...
para E., para mi... bastante traumatico... esteee, mas todo lo que vino después... mira
al séptimo mes... al sexto mes, el ginecologo dijo que la curva de crecimiento ya
habia empezado a decrecer... ya no seguia la curva normal sino que habia empezado a
decrecer... ya no, no crecia como debia crecer [carraspea] a los siete meses y medio
se le presenta a E. calculos en la vesicula... hubo que operarla, sacarle la vesicula con
el embarazo...Porque era muy riesgoso sacarlo... y ... bue... a los 8 meses nacio,

ya... por cesarea... pero nacio ya con problemas. Nacio6 ya con falta de oxigeno...

La entrevistada 9, por su parte, recibié la noticia con felicidad, aunque ante la
presencia de diversos sintomas, sintié no solamente el malestar fisico propio de las
complicaciones en el embarazo, sino también la carga emocional tras dicho suceso, lo que se

puede inferir por su relato:

El momento mas feliz fue cuando quedé embarazada . . . hasta que me empecé a sentir
muy mal, padeci mucho los sintomas, muchisimos, nunca pensé que fuera tan duro. Y
empecé con pérdidas chiquitas . . . Después a los tres meses, casi cuatro, tuve una

pérdida grande de sangre y ya pensabamos que lo habia perdido y ese fue creo el
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momento méas duro, porque estdbamos esperando ahi y yo veia a las mujeres todas
embarazadas y yo esperando a ver si todavia estaba 0 no. Y no me paraba la
hemorragia... habia habido un desprendimiento importante de la placenta, pero
seguiamos adelante ... porque naci6é prematuro H., nacié H., naci6 porque eran la 36
semanas, no tenia oxigeno, me hicieron un estudio y no le llegaba oxigeno... por el
cordon umbilical... Entonces habia que sacarlo porque... y de hecho H. sali6 con

distrés respiratorio. Y yo sentia que algo venia mal, viste.

Por otra parte, la Entrevistada 13, también tuvo complicaciones en el embarazo y el
nacimiento de su hijo, sin embargo, no solamente que su embarazo no fue recibido con
alegria, como las anteriores entrevistadas, sino que también revelo otros factores de estrés
tanto en la dimension Psicoemocional-Vincular, presentando dificultades en la relacién con la
pareja y su ex esposo, y sentimientos de angustia y soledad, asi como en la de la dimension

Socio-Ecoldgica, manifestando dificultades economicas:

Fue un embarazo no deseado . . . no supe al principio que estaba embarazada porque
segui menstruando, lo pasé muy, muy mal sola, porque el padre biolégico de mi hijo
no aparecia . . . muy mal, no sabia que hacer... bueno, asi transcurri6 el embarazo,
conmigo muy angustiada, lloraba siempre, estaba sola, no tenia a nadie en quién
confiar, a nadie para nada . . . en el momento del parto sin visitas, sin nadie, fue..
ochomesino y... cuando nacio tenia un nudo real de cordon... y... y bueno, ahi estuve,
bueno y me fui de la clinica, [el padre del hijo con TEA] le pidio plata a mis amigos,
pago con la plata de mis amigos que nunca se les devolvio y bueno... fue algo muy
angustiante porque estaba sola, tenia a los demas chicos chicos con la cabeza llenada

[por su ex marido] para que les dijeran bastardo al nene.
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En estos relatos, que describen el estrés perinatal, se observan las multiples
dimensiones involucradas en los procesos de salud — enfermedad que refiere la PNIE
(Dubourdieu y Nasi, 2017). En todos los casos, la dimension Bioldgica es la que se
encuentra involucrada, ya sea por un curso normal o bien ante los problemas que manifiestan

en el embarazo.

Ademas, confluyen los aspectos de la dimensién Psicoemocional-Vincular, en torno a
la expresién emocional, en la cual se contrastan dos tipos de relatos, por un lado quienes
recibieron con felicidad y alegria su embarazo y el curso del mismo, y por el otro, quienes
relataron experiencias vividas como traumaticas, duras, de soledad, de angustia que afectan al
sistema de alostasis, pudiendo generar una sobreestimulacién o un funcionamiento

inadecuado, propios de la carga alostatica (McEwen, 1998).

Por otra parte, en la complejidad narrada por la entrevistada 13, ademas de la
dimension Socio-Ecoldgica, frente a las dificultades economicas que describio, también se
evidencia la importancia de las redes de apoyo y los vinculos afectivos, que tal como postulan
Dubourdieu y Nasi (2017), son factores de proteccion de la salud y amortiguadores de la

respuesta de estres.

A continuacion, se abordaran las experiencias narradas por los entrevistados, en

periodo en el que comenzaron a notar un desarrollo atipico de sus hijos.

b.2) Sefales de Alarma en el Desarrollo del Hijo con TEA

De las entrevistas administradas, al preguntar “;como fue el recorrido para llegar al
diagnostico de su hijo?” fueron diversos los signos de alarma que alertaron a los padres y
madres, en algunos casos, fue la propia persona la que registrd los mismos y en otros, fueron

advertidos por personas ajenas a la familia.
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Por tal motivo, se describieron cuatro tematicas pertenecientes a la codificacion
realizada, la primera, la deteccion intra y extra familiar; la segunda, las conductas de
neurodesarrollo atipico, que son las sefiales de alarma propiamente dichas; la tercera, la
falencia de deteccidn temprana en profesionales; y la Gltima, las emociones asociadas, que

corresponden a la dimension Psicoemocional-Vincular.

Entonces, ante la pregunta disparadora, algunos de los entrevistados notaron
conductas de un neurodesarrollo atipico, dado a la comparacién que realizaban con otros
nifios, ya sean los hermanos del hijo con TEA u otros pequefios fuera de la familia, esto

ultimo corresponde a la descripcion de deteccion intrafamiliar.

La entrevistada 2, por ejemplo, pudo ver las diferencias que habia entre su hijoy la
hija de una amiga de ella. Ademas, menciond una de las sefiales de alarma relacionadas al
area de la comunicacion, dado que aun no hablaba y lo llamaban y no atendia. También, en

cuanto a las dificultades en torno al suefio y la inquietud motriz, por lo que manifesto:

H. era un bebé hermoso, pero al tiempo empiezo a notar que se comportaba diferente,
yo tenia la nena de una amiga, sé que no hay que comparar pero yo veia que ella ya
hablaba y H. todavia nada... y no dormia, era inquieto, estaba todo el tiempo
moviéndose. Bueno, justamente, yo veia que las conductas que él tenia no eran
normales. Tendria un afio y medio y ya esquivaba la mirada, lo Ilamaba y no atendia,

no miraba. Pensabamos que era sordo.

Por otra parte, la entrevistada 5, hacia comparaciones entre otros nifios y le
manifestaba su preocupacion al pediatra que atendia a su hija. Sin embargo, este le sugeria

esperar y darle tiempo para que pudiese madurar, asi relato:

Yo comparaba, que no podia comparar los tiempos de un nifio con otro, pero a mi me

parecia que, me daba cuenta que los tiempos eran demasiado extensos. Asi que yo le
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insistia [al médico] en que H. tenia algiin problema... y... siempre me decia “ay no”,

“pero mire Dr., babea” , pero “no, mira todo el rato que estd aca y no babea”, “pero no

se sienta” , “Dale tiempo, le falta madurar”.

La entrevistada 6, quien tiene dos hijos con autismo que son mellizos, pero con
diferentes niveles de necesidades de apoyo; H. con nivel 2, quien necesita ayuda notable, y R.
con nivel 1, quien necesita ayuda; expresé: “H. no emitia ninglin sonido... y yo tenia a R.

para poder compararlo, aparte de todo, ellos tienen una hermana de cinco afios mas grande”.

Por otro lado, la entrevistada 9, refirio dificultades en cuanto al desarrollo
psicomotriz: “Dos afios le costd caminar a pesar de que era flaquito, camin6 a los 15 meses,

veiamos que no reaccionaba como los demas nenes”.

La entrevistada 10, en cambio, fue alertada por las docentes de la guarderia a la que
asistia su hijo quienes observaban déficits en el area de interaccion social y de la

comunicacion y el lenguaje:

Cuando él iba a la guarderia, teniamos una guarderia cerca del trabajo, cuando tenia
dos afios nos empezaron a decir que €l por ahi se tendia a aislarse, a quedarse solo...
nosotros si nos dabamos cuenta que hablaba muy poquito, pero bueno, es como que
ellas nos dijeron en la guarderia, las maestras de la guarderia, ellas fueron las primeras
que nos dijeron que les parecia como que algo le pasaba a H. que para nosotros era el

primero y bueno, uno lo veia tan lindo, tan alegre, siempre bueno.

Ademas, al igual que la entrevistada 5, la entrevistada 13 narro las dificultades que
encontraron con respecto a los médicos gque atendian a sus hijos, para detectar tempranamente
las sefiales de alarma del autismo que ella percibia, entre las cuales estaban el déficit en el

desarrollo psicomotriz y la hiposensibilidad sensorial:
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Desde que nacid era hipotdnico, y le gustaba estar mucho en la cuna, y me acuerdo
que una vez yo estaba corrigiendo exdmenes, y tenia el cochecito hacia arriba de la
cama, y lo vi, y tenia todo el oidito lleno de pus, y no lloraba, no nada, o sea, era
como que no sentia. Iba al pediatra y el pediatra me decia que no, que yo estaba loca,
que el chico era normal, que estaba todo bien. Y hubo un momento en que parecia
normal, ¢/no?, hasta los siete meses. Ahi jugaba, miraba las cosas, se entusiasmaba
con los colores, todo. Y a los siete meses, y me acuerdo porque yo cuando lo bauticé,
que empez0, hizo asi [gesto con la mano de dar un vuelco], empez6 a no sostener la
cabeza y a caerse de costado y ahi la madrina me dice, no te enojes, pero me parece

que el nene tiene algo.

Hasta aqui, se puede evidenciar que las entrevistadas narraron como sefiales de alarma

las conductas que mostraban un neurodesarrollo atipico, como aislamiento, inquietud, retraso

en el lenguaje, en el desarrollo psicomotor y en la integracion sensorial. En las siguientes

entrevistas, los signos de alerta fueron el llanto.

En cuanto aello, la entrevistada 3 manifesto su desesperacion ante el no saber

interpretar el llanto de su hijo, a quien le ofrecia diversos estimulos pero que eran rechazados,

por lo que refirio:

H. lloraba, y lloraba, no habia forma de callarlo, no queria teta, no queria upa, no
queria moisés, no queria cama, no queria nada... Y ahi arrancé el tema de llorar...
tooodos los dias, todos los dias, no sabiamos si tenia hambre, si tenia suefio, si tenia

hambre nuevamente, si queria salir, si queria abrir los 0jos, si queria cerrarlos, nada...

En este sentido y en relacién también a lo que mencionaban las entrevistadas 5y 13,

en donde el pediatra no percibi6 las sefiales de alerta tempranas, la entrevistada 14 menciond:
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Después él tenia un desarrollo normal, es mas, el pediatra no se dio cuenta nunca de lo
que le pasaba a H. Lo que empez0 a tener fue, ;cdmo se llama?, el espasmo del

sollozo, creo que se llama.

Por otra parte, otras de las sefiales registradas por los entrevistados corresponden a los
patrones repetitivos y restringidos de conducta, actividades e intereses, la entrevistada 6 dijo:
“Cuando iba a entrar al consultorio se pego6 al umbral a mirar el ventilador y estaba como

extasiado y toda su vida le gustaron los ventiladores”.

Con la misma tematica de rigidez, el entrevistado 4 comentd: “tenia unas reacciones
que para nosotros eran nuevas, qué se yo... el ventilador por ejemplo, se quedaba bloqueado,

(viste? que a ellos les llama y... para nosotros sacarlo... lo sacabas de ahi y se enojaba”.

Por otro lado, al igual que la entrevistada 14, hubo dos padres que refirieron que
inicialmente las pautas de desarrollo eran “normales”, a continuacion el entrevistado 7

comento:

Las pautas de crecimiento fueron totalmente normales, ¢no? sostener la cabeza,
sentarse, todo. Nada nos hizo presumir que le pasaba algo. Pero nos llamaba la
atencion que afio, afio y medio, dos afios, me dijo el pediatra ... vamos a esperar seis

meses mas, no hablaba H., no emitia ningln sonido.

Relacionado también a la rigidez en los patrones de comportamiento, la entrevistada
10 ademas narra las dificultades en el suefio de su hijo, de lo que se desprende que ella
también sufria de la inhibicidn del mismo, por lo que la alteracion del ritmo circadiano pudo
haber contribuido a diversas complicaciones futuras (Maury, 2019) y ser una fuente de estrés

en si misma. Asi relato:

No sabés lo que era con H. porque a veces no lo podiamos hacer dormir . . . Después

los juguetes, me llamaba la atencién que él, por ejemplo, a mi marido le traia un autito
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y todo eso, lo ponia en fila, los daba vuelta y le hacia girar las ruedas y se ponia asi
[gesto de apoyar la cabeza en la mesa mirando el auto] a girar las ruedas, después
tenia una madera y golpeaba esa madera pero bueno, en ese momento yo no tenia ni
idea de lo que era, a él le encantaba ir afuera a abrir el agua, la canilla, y mirar como

corria el agua y hacer asi.

En el mismo sentido, en cuanto a los patrones restringidos de comportamiento y
también a las conductas comunicativas, el entrevistado 12, mencion6 ademas la percepcion
de que su hijo de bebé era un nifio “normal”, pero que luego comenzd a mostrar un cambio en

su forma de comportarse:

H. cuando era bebé, era un bebé normal, es més, haciendo asi [gesto con la mano
extendida], te pedia, decia, hablaba “papd”, “mama”, “la leche”, ;viste?, en el idioma
normal de... de un bebé ... se lleva un afio y medio justito [con la hermana] y ahi
empieza el cambio de comportamiento de H., entonces, primero lo aducian todos a
que era por el nacimiento de la hermana, ahi dej6 de hablar, las palabras que
pronunciaba las dej6 de pronunciar . . . las conductas repetitivas en el sentido del

autito o que se quedaba mirando el ventilador viste, todas esas conductas tipicas que

te van marcando, ;no?

Continuando con las dificultades en el desarrollo de la comunicacién y el lenguaje, la

entrevistada 8 expreso que les parecia una problematica vinculada a lo auditivo:

Pero cuando yo empeceé con los primeros sintomas de H., que a primera instancia,
eh... parecia, digamos, un problema de audicion, viste, que no prestaba atencion, y

ella [su abuela] decia “no, este nene es sordo, este nene es sordo”.

Finalmente, el entrevistado 15, encontrd sefiales de aislamiento social y del

procesamiento sensorial: “estaba siempre escondido, no le gustaban los lugares abiertos, no
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les gustaba ir en carpa porque queria el lugar cerrado. Le teniamos que armar un corralito si

ibamos a comer un asado afuera, queria estar ahi”.

Se puede observar, que dentro de lo que llamo la atencién de los padres y madres
aparecen una diversidad de sefiales de alarma vinculadas a la descripcion de conductas de
neurodesarrollo atipico, tales como: trastornos en la interaccién social, vinculados al
aislamiento; trastornos del suefio; trastornos en la comunicacion expresiva y receptiva;
retraso en el desarrollo psicomotor; rigidez en el comportamiento e intereses restringidos,

déficit en el procesamiento sensorial y llanto, tal como sefiala el DSM 5 (2013).

Asimismo, dentro de la dimension Psicoemocional-Vincular, se enfatiza la
incertidumbre y preocupacion que les generaban las diversas sefiales de alarma y los

obstaculos para encontrar respuestas ante las mismas.

En este sentido, algunos padres y madres relataron acerca de la posibilidad de que se
tratase de otro diagnostico, por lo que ante las negativas de los profesionales, ellos construian
sus propias explicaciones a lo que les estaba sucediendo, por ejemplo, algunos entrevistados
creyeron que sus hijos tenian hipoacusia, cuando en realidad, se correspondia con lo que
Riviére (1998) denomino sordera central, en la que el nifio ignora el lenguaje

completamente.

Es importante destacar, que esta dificultad con la que se encontraron algunos
entrevistados a la hora de expresar sus inquietudes a los pediatras de sus hijos y en la
busqueda de respuestas ante las visibles problematicas que les manifestaban, todos relataron
verbal y no verbalmente, indignacion o enojo, lo que luego confirman con el recorrido
diagnostico y la multiplicidad de emociones relacionadas a €l que se trataran en el siguiente

cddigo de analisis.
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Finalmente, estos relatos indican ademas, un momento histérico en la vida de los
participantes, considerado como una fase critica, a partir de la cual se gener6 un cambio en la

vida de los mismos (Bolivar, 2012).

b.3) Recorrido Diagndstico: El Peregrinaje

Dentro de esta unidad de analisis, retomando la pregunta realizada con anterioridad
“;,como fue el recorrido para llegar al diagndstico de su hijo?”, se puede resumir en palabras
de los siguientes entrevistados, la entrevistada 10: “De ahi en mas, viste, empecé el
peregrinaje de todo”; el entrevistado 12: “Empezamos a peregrinar, ;viste?, a ver qué
pasaba”. Y, finalmente, la entrevistada 13: “Y bueno, ahi fue un largo peregrinar sola,

durante siete anos”.

Es justamente en este peregrinaje, que fue dividido en diferentes unidades tematicas,
puesto que todos los entrevistados tuvieron dificultades para arribar a un diagndéstico
temprano o no obtener el diagnostico adecuado, asi como también, algunos de ellos
recibieron malos tratos de los profesionales que los atendieron, ya sea por descreer de las

dificultades que observaban en sus hijos, o bien por realizar certezas prondsticas negativas.

En este Gltimo item, Dubourdieu y Nasi (2017) sugieren que los mensajes negativos
que brinden los profesionales seran reforzadores de la cascada neuroquimica del estres,
disminuyendo su bienestar. Para dar cuenta de ello, a continuacion se expone lo mencionado

por la entrevistada 3:

Ahi empieza el ir a los médicos . . . Asi estuvimos 10 meses... cinco pediatras
cambiamos... pasaron estos 10 meses... cuando, cuando caemos en lo de D.
[neurdlogo], D. hace una entrevista mirandolo nada mas, eh, después de eso nos tird
con municiones que nosotros... que iba a ser un nifio tonto, que iba a ir a una escuela

para chicos, esteee... que no iba a aprender nada, que iba a tener un retardo muy
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severo, que no nos, que no tengamos proyectos con ese chico porque no podiamos

hacer nada... todo asi, eh... Nosotros... y con H. asi... a upa...

En relacion a ello, la entrevistada 9 transitd por diversos profesionales antes de

obtener el diagndstico de su hijo:

Ese recorrido siguio con visitar médicos. Primero el pediatra, visitar estimuladores,
hacer terapia ocupacional. Pero era para estimular, hasta ahi no teniamos el
diagndstico . . . Y empezamos el recorrido de todos esos profesionales, profesionales,
con los que yo me presenté hace tantos afios a un médico F., que era un neurologo de
neurologos. Era un hombre muy frio y nos dio un panorama muy oscuro, Como que
no iba a caminar, que iba a ir para atras, no iba a hablar . . . Y asi, desde entonces que

visitamos un montén de médicos y terapias.

Otra de las problematicas que atravesaron los entrevistados, como se mencion0 con
anterioridad, fue la dificultad para encontrar el diagnostico adecuado. A la entrevistada 5 se le
dijo: “El neurdlogo la vio moverse un poco, con algunas preguntas y me dijo que le faltaba
estimular ... [mas adelante] que tenia Sindrome de la Tourette”. La entrevistada 10, en
cambio, obtuvo otro diagnostico previo: “El diagnostico ahi empezd que era un retraso
madurativo”. Y la entrevistada 2 refirio: “Entonces el primer diagnéstico que nos dio [el

médico] era de Trastorno del Lenguaje”.

En palabras de la entrevistada 8, se pueden hallar los diversos items referidos con
anterioridad al recorrido diagnostico, el desconocimiento de los profesionales acerca de los
indicadores tempranos de autismo, el destrato o maltrato recibido, la minimizacién de la

sintomatologia y el peregrinaje:

[el pediatra] me dice: “mird, espera porque para mi son celos”, es lo que ¢l me dice:

“son celos, justo nacid la hermana, le sacaron a la mama”... eso me justificdy . . .
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Pero yo, para esto, ya habia intentado consultar . . . tampoco sabia a dénde ir, porque
mas que el pediatra, vos consultabas, ;no? Pero ¢l decia, esperd. vos esperabas. ...
bueno, esperamos un afio mas, cumplio los 4, yo sabia que H. estaba peor . . . yo dije,
bueno, hay que buscar a otra persona . . . [buscamos] un especialista de oidos porque
él estaba ya en los 4 afios y él tenia muy poco lenguaje mas bien hacia los gritos y
digo, por ahi es cierto que tiene algun problema de oidos, bueno, me atendi6 un
especialista . . . 0 sea, de muy mala gana y era uno de los temas que escuché que le
pasd a muchos padres de la misma época, este chico es re caprichoso, lo que tiene es
un problema de que le estan dando muchas libertades . . . y yo decia, ¢a dénde vamos?
y [lo llevamos] a una pediatra . . . cuando la doctora lo vio se imaginé que algo fuera
de lo normal habia. Entonces me dice, yo te voy a derivar con una especialista y por
ahi te van a poder ayudar con H. Entonces me derivo a un centro de diagnostico . . .
Entonces, cuando nos retnen, nos dicen, bueno, viendo la forma en que pudimos un
poco comunicarnos con H., y que sé yo qué, ellos dicen que aparentemente hay lo que

se llamaba antes el TGD.

Como se menciong, otra de las situaciones en las que se vieron afectados los
entrevistados, fue cuando los profesionales minimizaban las observaciones que ellos hacian
de las problematicas que presentaban sus hijos, como relata la entrevistada 11: “primero al

neurdlogo, . . . primero nos dijo, no, este chico debe ser un malcriado, no debe tener nada”.

Por otra parte, al ser los entrevistados de la Provincia de Buenos Aires, muchos de
ellos se vieron en la necesidad de continuar el peregrinaje en la Ciudad Auténoma de Buenos

Aires, dada la falta de respuestas que encontraban en su ciudad.

Por ejemplo, la entrevistada 1 refirid: “de ahi en mas empezamos todo el camino,

porque acd no ddbamos pie con bola, terminamos en Buenos Aires”. Y la entrevistada 2 dijo:
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“Asi que decidimos ir a ver a un grupo de profesionales que estaban empezando con todo esto
del autismo, alld en Buenos Aires”. Al igual que la entrevistada 10: “yo quiero hacer una
consulta con otro médico, entonces me mandan a Buenos Aires”. La entrevistada 5 refirio: [la
médica le sugirio] “que fuéramos al Garrahan a ver a alguien del equipo de ahi, de TGD.” El
entrevistado 12 viajé al mismo hospital: “De hecho, viajé al Garrahan, cuando viajé al
Garrahan, viajé yo solo al Garrahan para ir buscando asesoramiento, todo, cémo podiamos

encarar el tema”.

Por otra parte, como se puede observar, los entrevistados al arribar al diagnostico,
refieren las siglas TGD, haciendo referencia a la clasificacion diagndstica del DSM 4 (APA,
1994), que se utilizaba en aquella época, en la que el autismo entraba dentro de los Trastornos

Generalizados del Desarrollo.

Finalmente, como indican Dubourdieu y Nasi (2017), el diagnostico implica un
impacto emocional importante, en este caso en las madres y padres entrevistados, y la forma

en que se transmite el mismo, es fundamental ya que tendra repercusiones biopsicoldgicas.

Como refieren las autoras, la comunicacion del diagnostico, afecta a toda la red PNIE,
por lo que los pensamientos, creencias y expectativas de los individuos, tienen un poderoso
efecto sobre la misma. Un mensaje desesperanzador o una sentencia pronostica, provocara un

efecto en la red PNIE que repercutira negativamente en la salud de los entrevistados.

Por dicho motivo, a continuacidn, se abordara el impacto emocional frente al

diagnostico.
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b.4) Impacto Emocional Frente al Diagndstico

Como se narré con anterioridad, la comunicacion del diagnostico va a afectar a la red
PNIE e impactara de forma negativa cuando los mensajes brindados por los profesionales son

desesperanzadores (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Por ello, ante la pregunta “;como le impactd la noticia?”’ surgieron multiples estados
emocionales que hacen referencia a aquel momento en la historia de sus vidas y que se vieron
reflejadas en los relatos, entre ellas: la culpa, la angustia, el miedo, el estrés, el sentimiento de

responsabilidad, el dolor.

Tal es el caso, en donde la entrevistada 3 narra la salida del consultorio del neurdlogo
junto a su esposo: “salimos pero muertos. Caminando pero muertos. Muertos, destruidos los
dos en la vereda, llorando, no entendiamos, no sabiamos qué hacer, qué era lo que

teniamos... eso fue muy, muy golpe, muy duro”.

Se pudo observar que las sentencias pronosticas negativas generan un impacto
emocional devastador. Asimismo, algunas entrevistadas también refirieron sentimientos de

culpay estrés, por ejemplo, ante la pregunta disparadora la entrevistada 8 contesto:

Mal, destruida . . . estaba muy mal, asustada y ella [la psic6loga] me decia que era
muy comun gque la mama se sintiera culpable, que era de lo genético, que era culpable
y te ponés a pensar, queé locura, pero bueno, era el malestar que yo tenia en ese

momento, era el diagndstico que me habian dado. Y yo vivia estresada.

La entrevistada 14, también manifesté sentimientos de culpa vinculados al
desconocimiento de la etiologia del autismo y su posible “responsabilidad” genética en la

problematica de su hijo:
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Primero que empezas a, bueno, por lo menos en mi caso, uno, el tema de pensar por
que se produce, si uno tiene alguna responsabilidad, ¢entendés?, aunque sea
genética, . . . como que una busca la razon, el origen, de alguna manera, ¢viste?, ;de
donde viene? Y te genera duda ¢ Viste? Y, ;viste?, por ahi pensar, uy, capaz que
viene por mi lado, ¢viste? Es més, cuando hablan asi, ¢Vviste?, de que puede ser algo

genético.

Ademas, los padres y madres coinciden en que el impacto emocional frente al
diagnostico fue vivido con dolor, sufrimiento, dureza, como un golpe o un choque, como un
acontecimiento traumatico. Asi, el entrevistado 1 refirid: “a cualquiera le causa dolor 1a salud

de un hijo con problemas, ;no? Este... si... yo lo sufri mucho siempre”.

Para la entrevistada 2 “fueron momentos muy duros” y la entrevistada 9
expreso: “nunca pensé que iba a ser tan duro, para mi fue dolor”. Asimismo, segun la
entrevistada 6, lo vivié como una experiencia traumatica y también se hicieron presentes los

sentimientos de culpa, como en las entrevistadas 8 y 14:

Todo fue como muy traumatico . . . Me sentia tan mal, tan mal, tan devastada,
horrible. Es horrible, horrible. No sé, me sentia de una forma tan... Culpable, mal,
Lviste?, de todo y de todo... Esos sentimientos he encontrado miles. Si, muy dificil,

muy dramatico.

Por otra parte, el entrevistado 4, refirié que lo que le produjo mas impacto fue el
momento en el que le entregaron el Certificado Unico de Discapacidad, tomando conciencia

en ese momento del nivel de dificultad que presentaba su hijo:

Fue un choque medio, viste... emm... por el tema de preocupacion por la... porqueee

... viste que lo primero que te dicen es que la discapacidad es 100 por 100 ...y la
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mas dureza de todo, ;viste? Que te dicen que... discapacidad 100 por 100... Eso es lo

mas duro cuando te dan el certificado, porque sin ese papel, no, no conseguis nada.

A diferencia de los otros padres y madres, la entrevistada 5 manifesté alivio al haber
encontrado un diagndstico para su hija, puesto que su peregrinaje duré ocho afios, como se
expuso en el anterior apartado. Por lo que refiri6: “o sea, yo al darme cuenta que algo no
estaba bien, era porque estaba buscando una respuesta, una ayuda . . . Entonces me pasé 8

anos llorando”.

Si bien la entrevistada 5, como se refirio, estaba en la basqueda de un diagnostico
para comprender lo que le sucedia a su hija, se puede notar que el resto de los entrevistados
recibieron la noticia con un impacto emocional severo, en el que se hicieron presentes
diversas expresiones como el dolor, la dureza, lo traumatico por lo que se lo considera otro

incidente critico dentro de la vida de los mismaos.

Sin embargo, una vez recibido el diagnostico, las dificultades que presentaron las
madres y los padres no concluyeron alli. Es decir, se identificaron problematicas respecto a la
busqueda de orientacion profesional y de instituciones adecuadas para el tratamiento o la
educacion de sus hijos. Las mismas dan cuenta de las peripecias que han tenido que atravesar
los entrevistados para finalmente lograr cierta estabilidad en torno a los tratamientos para sus

hijos.

b.5) Orientacion Profesional e Institucional

Los problemas en la busqueda de asesoramiento especializado fueron expresados a lo
largo del trabajo, ante el peregrinaje en el recorrido diagnostico, las dificultades para acceder
a una evaluacion temprana, los malos tratos recibidos por algunos profesionales de la salud,
sumado a las certezas pronoésticas desesperanzadoras, consideradas como factores de estrés y

generadoras de un efecto negativo en toda la red PNIE de las madres y de los padres.
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Sin embargo, para algunos entrevistados, ante la pregunta ““;recibi6 ayuda o
contencion emocional de alguna institucion o profesional?”” pudieron describir que una vez
recibido el diagndstico, lograron enfocar la busqueda de recursos terapéuticos, tanto desde la
orientacion de profesionales especializados, asi como también de instituciones dedicadas
exclusivamente a trabajar con nifios con autismo, estando acordes a la necesidad de sus hijos.
A esto se lo considera un factor de proteccion (Dubourdieu y Nasi, 2017) dado que las

madres y los padres lograron obtener apoyo para ser asistidos ellos y sus hijos.

Pero por otra parte, otro grupo de entrevistados mantuvo las experiencias negativas en
lo que respecta a la busqueda de orientacion profesional o institucional posterior al
diagnostico, por lo que implicd que los estresores vinculados a esta categoria se prolongaran

en el tiempo.

En el caso del entrevistado 1, refirio ambos tipos de experiencias, ya que encontro
profesionales de quienes sintid el apoyo y de otros de los que no, por lo que expresé: “Hay de
todo, la verdad que hay de todo... te encontras con profesionales, la verdad que mucha gente

que te sirve de mucho apoyo y otros que realmente no”.

La entrevistada 4 también expuso las recomendaciones que le iban realizando, como
por ejemplo, que su hijo asistiera a una escuela especial, donde ella refiri6 “las escuelas 500”
dado que en la Provincia de Buenos Aires, los nimeros de las escuelas especiales, comienzan

con dicha cifra. Asi expreso:

Nosotros anduvimos... viste que te recomiendan todo... las escuelas 500 y todas esas
cosas, pero no, no, nosotros veiamos, las veces que yo iba a buscarlo, notaba que...
gue no... porque los chicos precisan dedicacién y tuvimos la suerte de dar con A.,

[institucion dedicada al autismo exclusivamente] que en A. hizo el primario, el
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secundario . . . Gracias a Dios dimos con los profesionales que nos acompariaron,

viste?.

Una experiencia similar tuvo la entrevistada 3, quien su hijo también concurrié a la
misma institucion: “A. es la Ginica institucion que te trata lo que es el autismo. Eh, H. tenia 7

afios cuando llegamos a A.”.

Por otro lado, asi como algunos padres y madres optaron por la educacion en escuelas
especiales, hubo otros que eligieron la inclusién en escuelas comunes, es asi como refiri6 la

entrevistada 10:

Todos me dijeron que lo mande a la escuela primaria aca, que no lo lleve a una
escuela especial, asi que empezo la escuela primaria, le costo, le costd por supuesto,
pero en la escuela habia un grupo, un equipo, la escuela barbaro, asi que yo lo

ayudaba mucho, a él le gustaba ir.
Asimismo, la entrevistada 11 expreso:

Le conseguimos en una escuela de Griinbein que también tenia integracién y eso y él
ahi estaba re feliz, termind la primaria digamos ahi en Griinbein y después hizo los 3

afios de lo que seria el secundario basico aca en la nocturna.

No obstante, para la entrevistada 8, la busqueda de orientacion continud un tiempo
mas, viajando su esposo nuevamente, dado que ya lo habian hecho en el recorrido
diagnostico, a la ciudad de Buenos Aires para recibir el asesoramiento de un neurélogo que

trabajara dentro del area de autismo:

El dice [el neurélogo de su ciudad], bueno, yo te voy a avisar porque estamos
armando equipo en el P. [un hospital interzonal], como para empezar a tratar este tipo

de pacientes. Y nunca me llamd, nunca, nunca me llamo. Entonces, lo que nosotros
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hicimos fue, empez0 E. [esposo], en realidad solo, se fue a Buenos Aires, a viajar a...
a... (como es? al Garrahan, como para buscar opinion de un neurélogo infantil que

supiera del tema.

El entrevistado 12 también volvid a consultar en la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires, para obtener mayor asesoramiento profesional, lo que fue vivido como una experiencia

positiva:

En ese entonces me mandaron al hospital de nifios, al Gutiérrez y después nos
contactamos con el Doctor C., . . . porque nosotros mas que nada queriamos saber que
lo que estabamos haciendo, si estaba bien, si estaba mal, eh, porque el psicologo que
nos atendia tampoco nunca habia tenido un chico con autismo, ¢Vviste?, entonces era
ver como estabamos haciendo la cosa y después con el tiempo caimos en el Tobar
Garcia, ¢viste?, que es el hospital de nifios psiquiatrico, ibamos y contabamos,
llevabamos articulos y contdbamos con lo que ibamos haciendo y ellos nos
asesoraban, a la vez nos asesoraban nos daban los teléfonos para que la psicologa se

contactara con ellos, la verdad que es muy, muy bueno, muy positivo.

Asi como narrd el entrevistado 12, en donde dejé expuesto que el psicélogo que
atendia a su hijo nunca habia trabajado con un nifio con autismo, la entrevistada 13 expreso:
“en aquel momento nadie sabia de autismo, entonces me derivaban a psicologos que no

servian porque le querian aplicar el psicoanalisis, el pibe no jugaba”.

La entrevistada 5 también continud con las dificultades similares a las que atravesé
durante el periodo de recorrido diagnoéstico, en donde relat6 la experiencia negativa que tuvo
con un psiquiatra: “porque un dia nos peleamos, me tir6 el recetario y yo le dije jotra mas,
otra medicacion mas!, ‘bueno sefiora, decidase qué quiere hacer con su hija, si la quiere

atender o no’ esas fueron las palabras”.
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A pesar de todas estas experiencias vividas como negativas, favorablemente todos los
entrevistaron lograron encontrar en el transcurso del tiempo, instituciones que actualmente
reciben a sus hijos ya adultos. En algunos casos se trata de centros de dia y en otros en

institutos que trabajan con talleres.

Ademas, aparece la figura del acomparfiante terapéutico, como parte de la red de
apoyo profesional, en donde algunos entrevistados manifestaron experiencias positivas y

otros, negativas.

Para la entrevistada 3, el hecho de haber encontrado una rutina para su hijo, le otorga
bienestar: “por suerte ahora tiene su rutina, va al centro de dia, esta organizado y tiene a sus
cuidadoras y acompafiantes”. Al igual que la entrevistada 9: “Desde que H. tiene 3 afios, que
tiene acompafantes terapéuticos. Y cuidadora, tuvo desde los 12, cuidadora en casa y

acompanante, o sea, el acompafiante siempre”.

Asimismo la entrevistada 13 expresé “actualmente, H. va a, A. Bahia Blanca [centro
de dia], y él va jornada completa, cuatro veces por semana tengo otra acompafante que lo

cuida hasta las ocho y media”.

Sin embargo, para la entrevistada 6, la experiencia con los acompariantes terapéuticos

no le ha resultado satisfactoria:

Otro tole tole [lio] son los acompafantes, ¢viste?, . . . porque yo quiero la excelencia
para mi hijo. Si vos no vas a poder hacerte cargo y hacer, o sea aparte, H. va al taller
laboral S. R. a la mafiana. Hace como cinco afios que esta ahi, ... Y es un lugar

hermoso S. R.

La entrevistada 10 también manifesto su descontento con las experiencias vividas con

los acomparfiantes terapéuticos:
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Tuve dos acompafiantes terapéuticos porque me los aconsejaron, que tuviera
acompafiante para salir de todo eso, pero que quede grabado, tuve una experiencia
malisima, yo digo, eran paseadores de perro, nada mas, lo sacaban a pasear . . . Eso no

es un acompafiamiento terapéutico.

En conclusion, las experiencias vividas por los entrevistados fueron diversas, tanto
positivas como negativas. En general se observan situaciones de complejidad en cuanto a la
dificultad de encontrar el asesoramiento indicado en el inicio de la busqueda. Pero, en
contraste con esto, se halla una acomodacién a lo largo de la historia de vida, en donde cada

entrevistado fue encontrando un apoyo adecuado para sus hijos.

De igual manera, esto no implica que los factores de estrés no persistan, como se
narrara a continuacion, un item de extrema preocupacion en las madres y los padres, son la

sintomatologia propia del autismo, los problemas de salud asociados y las comorbilidades.

b.6) Sintomatologia, Problemas de Salud Asociados y Comorbilidades del Hijo con TEA

Como se expreso en el presente trabajo, la severidad del trastorno y los problemas
asociados al TEA son fuente de incremento del estrés, del agotamiento y en consecuencia, de

una peor calidad de vida de los progenitores de personas con autismo (Bagnato, 2019).

Esto pudo evidenciarse claramente en la narrativa de los entrevistados que tienen hijos
con diversas problematicas asociadas que se fueron desprendiendo principalmente de las
preguntas “;como fue el recorrido para llegar al diagnodstico de su hijo?” y “;qué cosas le

generan estrés, malestar o preocupacion?”’.

Una de ellas, y tal vez la mas devastadora a nivel emocional para los padres y las

madres, son los trastornos en la conducta, que amenazan a la seguridad propiay a la de
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terceros, ya que se presentan manifestaciones de agresividad a otras personas o las

autolesiones (Hervés y Rueda, 2018).

Tal es el caso de la entrevistada 2 que refirid, mientras comentaba acerca del recorrido
para llegar al diagnostico, no solamente las lesiones que su hijo le propicié a ella misma, sino
también la destruccion de bienes materiales, generando un temor sostenido en el tiempo,

factor de estrés que se refleja en su relato:

H. fue creciendo y su agresividad también, ya costaba mucho poderlo sostener, a mi
me llego a fisurar una costilla, me ha golpeado muy fuerte. . . . yo me preocupo
mucho por él, en las etapas que estaba agresivo realmente me daba mucho miedo,

vivia con miedo a que me pegara o le diera un ataque y rompiera todo.

La entrevistada 6, que como se menciond, tiene hijos mellizos con autismo,
también atraveso por situaciones de angustia y cuando se le pregunt6 “;qué cosas le generan
estrés, malestar o preocupacion?” contesto sentirse devastada ante las conductas disruptivas

de su hijo:

H. pega, cuando su ansiedad... 0 no lo puede manejar como dice su psicologa, lo
supera, pega, le pega a su hermano, porque lo tiene mas a mano, bueno R. [hermano]
estd muy enojado y se lo devuelve, y te imaginas que es una batalla campal porque no
es lo mismo que se peguen de 5 0 10 afios a 27 afios que tienen ahora y ellos,
separandolos, si y es un algo que nos devasta a todos como familia, porque en qué
posicién quedamos nosotros angustiados, mal y ellos también porque méas que nada H.
que no puede por ahi manejar la situacion se siente muy mal . . . cuando se pone mal

hasta lo patea o lo pellizca al perro.
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Como la entrevistada 6, en la experiencia vivida por la entrevistada 8 se describe la

dificultad que experimenta la familia entera y particularmente los hermanos, ante las

conductas agresivas del hijo con TEA:

Hemos tenido una vida muy dificil, las cuestiones dificiles de tomar fuerzas, inclusive
esto de B. [hermano] de chiquito vivio unas crisis muy violentas de H. y por el hecho
de decir que tengo un hermano asi, que le ha pasado todo, ha pasado vergiienza, le ha

pasado esconder al hermano.

Ademas, el entrevistado 1 también narr¢ las dificultades que atraveso debido a la

violencia que comenzo6 a manifestar su hijo, sumado a la presencia de alucinaciones:

Sobre fines del 2020, fines no, a mitad... empez6 a tener crisis muy severas, muy
severas de ponerse violento, de autoagredirse, de ver alucinaciones, de ver no, de
escuchar... de escuchar cosas que no estaban... Y... [permanece en silencio unos
segundos y lagrimea] y la verdad que se nos complicé mucho. . . . Llegé un momento
que realmente era muy dificil, que realmente estaba descontrolado todo el dia... todo

el dia... con ataques muy fuertes.

En la narrativa de la entrevistada 13, no solamente queda expuesta la compleja

dimension de las conductas autolesivas, sino también las dificultades del sistema de salud

para atender a las demandas de personas con autismo no verbal, y al igual que el entrevistado

anterior, fueron situaciones que se desencadenaron en el contexto de confinamiento vivido

por la pandemia del COVID-19:

Pero si tengo eventos muy... una vez paso la cabeza por el vidrio, dos veces paso la
cabeza, cuando era mas chico, arriba de la nariz tiene puntos, porque se metio la
cabeza por un vidrio del lavadero y vino todo sangrando y hubo que coserlo. Y la

Gltima vez fue durante la pandemia, yo tengo una puerta balcéon, y pasé. Estaba el
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acompafante atras y paso la cabeza y se cortd. Y bueno, corriendo, justo con la
pandemia, no lo atendieron en el hospital, lo llevamos y al afio siguiente resulta que se
le empieza a infectar, ahi atras [sefiala la nuca]. ... Y cuando se le bajé la

infeccidn, . .. se dieron cuenta de que tenia un vidrio todavia, tenia un vidrio, el
vidrio incrustado de 7 centimetros que fue un milagro que no se le cortara, se le habia

encapsulado.

Continuando con la problematica de las conductas agresivas, también se hallé la

asociacion con los trastornos en el suefio, los cuales se encuentran intimamente ligados con

los problemas de comportamiento, la agresion fisica y la irritabilidad (Mazurek y Sohl, 2016).

Esto se puede representar siguiendo la narrativa de la entrevistada 9, quien ademas de

expresar las dificultades atravesadas a partir de las conductas agresivas, también manifestd

los trastornos del suefio que atraveso su hijo:

H. golpeaba tanto, yo queria atajarlo, y como él se golpea asi [golpes en la cabeza con
palma abierta], incluso asi [muestra el pufio cerrado], me dio acé en la sien [se sefiala]
y me dejo un traumatismo, todo el ojo negro, todo. Era la primera vez que mi hijo me
pegaba asi tan fuerte. ... era todo el dia, los ataques, todo el dia. Haciamos turno

para dormir.

Los golpes en la cabeza suelen ser una de las formas mas frecuentes de autolesion

(Summers, et al., 2017), también se vieron reflejados en el relato del entrevistado 15, que al

preguntarsele por la rutina diaria de cuidado de su hijo, se desprendieron las dificultades

relacionadas no solo a los golpes sino también a los trastornos en el suefio, sumado a que su

hijo aun utiliza pafiales para dormir y presenta una ausencia total de lenguaje verbal:

Cuando pareceria que esta todo calmo ahi empieza la tempestad. Ahi tira todo.

Sacarse, sacar las sdbanas, sacar las frazadas, tira. ... se quita la ropa, la parte
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superior, la parte de abajo, se le saca los panales también. ... Lo que dispararia el
tema de que se corta el suefio es si se, se produjo un pis o lo segundo, digamos que se
haya hecho completo, digamos materia fecal. Ahi se complica el doble ... Se rompi6
la cadena de la normalidad del suefio y eso le genera descontento y ahi vienen otro
tipo de conductas, también es un problema. Que es: el golpear con la parte posterior
de la cabeza [se sefiala la parte de la cabeza] que seria la parte superior de la nuca, la
pared o la ventana del dormitorio con... pareceria con los pufios cerrados o las manos

abiertas golpear las puertas de arriba del placard...

Ademas, cuando se le preguntd al mismo entrevistado si existian en su hijo conductas

agresivas, contesto:

Con la mirada un poco asi, media desorbitada y bueno, si puede, puede encarar, puede
venirse asi como de frente. . . estd buscando tirarte los anteojos o por ahi de la remera,
una ropa que uno tenga puesta, es decir que es probable que uno ahi se lleve puesto,
un rasguiio, un arafion, este, algin mordisco en algun caso especial cuando ya el
acercamiento es fuerte es decir que se viene encima y debido a la altura que €l tiene,
que nos supera en 15 o0 20 cm, largo, digamos, el cabezazo o a mi esposa tirarle el

pelo.

Por otra parte, la pica es uno de los trastornos que también se encuentran presentes en
las personas con autismo (Summers, et al., 2017), asi, la entrevistada 13, quien su hijo también

tiene autismo no verbal, menciond:

Y otras cosas que ha hecho fue tomarse todo lo que encontraba. Ahora no, ahora es
selectivo, no se toma cualquier cosa, pero se ha tomado aguarrds, se ha tomado

remedios, entrando asi sigiloso, porque yo no los tengo, yo tengo la casa preparada para
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una persona especial pero cuando puede se ha tomado, una vez se emborrachd con

colonia de bafio y bueno, hay que tener cuidado.

En el relato de la entrevistada también se expuso la necesidad de adecuar los factores

fisico ambientales, importantes en la dimension Socio-Ecoldgica, para la seguridad de su hijo.

Por otra parte, la epilepsia es otra de las comorbilidades que pueden presentar las
personas con autismo (Keller, et al., 2017). Asi, el entrevistado 1 refirio: “ahi empieza toda la
historia de controlar su epilepsia”. Y la entrevistada 3, menciond: “él tenia unas... eehhh...
contracciones de musculo, se acurrucaba asi [hace el movimiento con su cuerpo] piernas y

pies, y largaba para atras y bueno, eso era, un sindrome de West”.

También la entrevistada 13 narr6 no solamente la problematica referida a la epilepsia,

sino también los trastornos de conducta asociados:

Mientras tomd el topiramato eran [episodios] de ausencias. Nunca convulsiono en ese
tiempo. Cuando a finales de 2017 un neurélogo le sacé la medicacion sin haberle
hecho un electroencefalograma, porque no se deja, empezd con uno trastornos de
conducta serios: golpes a si mismo, cabezazos y no dormia y finalmente hizo una
convulsién que cayo rigido sobre el banco de la cocina y luego lo tratamos de acostar
y ahi comenz0 con un estertor que parecia que se moria y no reaccionaba. Le dieron
en el hospital una dosis muy elevada de un antiepiléptico, reaccion0 pero se babeaba

mucho. Se normaliz6 con la vuelta al topiramato.

Finalmente, en cuanto a la sintomatologia propia del autismo, dos entrevistados
mencionaron las dificultades que mostraron sus hijos a nivel conductual dado la rigidez

cognitiva que presentan.
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cuanto a la organizacion de su rutina diaria, necesitando una anticipacion, puesto que sin ella,

se desencadenan conductas disruptivas a las que la madre refiri6 como “berrinches”:

Necesita ayuda, necesita que la bafiemos, necesita que la higienicemos cuando esta
indispuesta, cuando va a hacer caca, y todo eso. Necesita atencion . . . Es muy
rutinario . . . ES que si no es asi tan estricto, y a veces cuando no se puede cumplir la
rutina o cualquier cosa, habia problemas. Entonces tratamos de... ahora cuando me
pregunta “;a qué hora me voy a bafiar?” digo a la tarde ;cuando querés bafiarte? “a las
77, bueno, mas o menos por ahi...si hoy se tiene que bafiar, s¢ que va a haber un
problema, que vamos a tener un berrinche lo llamo yo, cuando ya hace esta historia,

¢N0? sé que vamos a tener un berrinche.

Para la entrevistada 10, la rigidez cognitiva que presenta su hijo, esta dada por la

negativa de hablar con mujeres menores de 40 afos, lo que perjudica el vinculo con su

hermana y a las actividades de la vida diaria, como sentarse en la mesa para comer:

El no quiere saber nada con las chicas lindas o chicas jovenes. Entonces, él mismo
pone sus 40 afios, a partir de los 40 afios si la quiero, pero despues no las quiero.
Entonces, él, el problema que tiene es con su hermana en la casa, que es el problema
mas grande que tengo y que tuve, que €l venia con una relacion barbara con su
hermana pero después cuando empez6 a verla como una mujer, crecer, ya no queria
saber nada, él cero relacion con su hermana a tal punto, bueno, que él por ejemplo si

poniamos la mesa, €l no se queria sentar en la misma mesa con su hermana.

En el relato de todos los entrevistados, se pudieron evidenciar varios aspectos que se

consideran como factores de estrés cronico, por un lado, las dificultades que atraviesan estos

padres y madres ante las problematicas severas que presentan sus hijos.
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El impacto fisico y principalmente emocional ante las conductas agresivas o
autolesivas; la rigidez cognitiva; la pica, llevando a la familia a adaptar el hogar y cuidar
constantemente que su hijo no ingiera productos no comestibles; la epilepsia; los trastornos
del suefio, que afectan no solamente a la persona con autismo, sino a quienes estan bajo su

cuidado dado que deben gestionar la situacion ante dicha problemaética.

Por otro lado, se evidenciaron las necesidades de apoyo constante que necesitan estos
adultos con TEA dada la severidad de los sintomas. Algunos entrevistados narraron el hecho
de despertarse ante los problemas del suefio, vestirlos, bafiarlos, cambiar pafales o toallas
higiénicas.

Finalmente, dichas situaciones narradas llevaron a los padres y madres a tener que
realizar consultas con psiquiatras, hallando dificultades para encontrar la medicacion

adecuada y en algunos casos se decidid por la internacion psiquiatrica, temas que se trataran

en los siguientes apartados.

b.7) Internacién Psiquiatrica

Otra de las situaciones mas angustiosas que narraron los entrevistados estuvieron
relacionadas a la dificultad para encontrar una regulacion de las conductas agresivas, por lo
que los médicos tratantes decidieron la internacion en clinicas psiquiatricas. Este recorrido
tampoco fue simple para los padres y madres, no solamente por lo que para ellos implicaba

emocionalmente, sino también por la dificultad de encontrar clinicas adecuadas.

El entrevistado 1, cuando se le preguntd “;como es la rutina actual en su casa?” narrd
que su hijo actualmente se encuentra internado en una clinica, a quien puede visitar con
regularidad diaria y que tiene la flexibilidad de poder llevarlo con él, si lo desea. Su relato y
expresiones no verbales evidencian la angustia y el dolor ante la noticia brindada por la

psiquiatra:
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Bueno, él, él actualmente esta internado, en una clinica . . . porque se atac6é mal,
adentro del consultorio [de la psiquiatra] ... y la doctora lo primero que nos dijo fue
“chicos, esto es internacion” y el momento fue [expresion facial de sorpresa y
desesperacion] terrible... [llora] Perdon... [solloza] Pero tenia razon... [solloza] tenia

razon... [solloza].

La experiencia de este padre con las instituciones psiquiatricas en principio no fueron

favorables, sumando una carga mas a la angustia que ya sentia:

La verdad que las clinicas de aca [Bahia Blanca], cuando estabamos en etapa de
averiguar donde podemos ir, qué sé€ yo... me resultaron espantosas, la verdad las de
aca de Bahia... espantosas por... no sé... no me gusté ni la actitud que tenian... este
[resopla indignado]... primero era lo comercial y después ver qué le pasa a tu hijo... y

después que te decian, “una vez que entre no lo ves mas”, no, jpor Dios!.

Finalmente, el entrevistado narré como encontraron una clinica en otra ciudad y su

agradecimiento por el trato recibido en el establecimiento y por la profesional tratante:

Y bueno, ya te digo, esteee... ese momento de decidir la internacion fue terrible. ..
pero, la verdad que tenia razon, tenia razon, [la psiquiatra] porque viste, uno por ahi
tiene esa idea de las clinicas de salud mental que se las ve como una carcel... uno se
hace esa idea... y resulta que gracias a Dios no fue este el caso, no... nosotros nos
recibieron muy bien y... yo nunca puedo sentir que me hayan ocultado algo, que me
hayan privado de ver a H., no, para nada... para nada... yo a ¢l lo veo todos los dias,
me doy cuenta como esta, nos permiten traerlo, nos dan la libertad... la verdad que yo

estoy muy, muy agradecido a la clinica y a la doctora.

La entrevistada 9, expres6 como tuvieron que enfrentar junto con su esposo la

internacién psiquiatrica de su hijo, como en el caso anterior, se hicieron presentes las
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manifestaciones de dolor, pero también la aceptacion ante la necesidad de una intervencion

maés adecuada para su él:

Fuimos a verla a la doctora de forma particular, nos gusto, fuimos a ver la clinica y
bueno més o menos eso fue lo mas duro que nos toco en la vida, dejarlo, pero bueno
no habia forma que pudiéramos seguir conviviendo con €l sin un tratamiento. A mi
me costaba... Ya haciamos, como te digo, turnos para dormir [con el esposo] . . . Me

dolia, pero también entendia que no podia seguir asi. Y fue duro.

Aqui, como se expuso en el apartado anterior, se mostré tambien como estas
manifestaciones conductuales afectaban al descanso de toda la familia. Por otra parte, en lo
que respecta a la dimension Socio-Ecoldgica, puede evidenciarse como los factores fisico

ambientales pueden ser un factor de estrés para esta madre:

Nuestra casa, era mi mayor temor, porque nuestra casa no esta preparada, en los
espacios, en la altura, tiene muchas vigas, muchas puertas redondeadas, porque él
pega muchos saltos y ya se ha dado la cabeza contra las vigas de la fuerza de tan alto

que es.

En el caso del entrevistado 13, al describir la sintomatologia de su hijo, se le preguntd
si habia tenido alguna vez una internacion psiquiatrica, siendo afirmativa su respuesta narré
que los motivos de la internacidn también estuvieron relacionados con las conductas
agresivas y la excitacion psicomotriz. En este relato, el entrevistado agrego6 que la medicacién
que su hijo tomaba no le hacia efecto. Si bien este punto se tratara en profundidad en el

siguiente apartado, sus palabras aportan sentido a la presente categoria:

No le estaban haciendo efecto los medicamentos . . . las dosis habian llegado al
maximo, 0jo, y no le estaban haciendo efecto. Entonces, hubo una indicacion de

inyectables . . . no causaban el efecto tampoco, al contrario, en algunos casos hacian
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el efecto rebote, en donde él incrementaba esa excitacion motriz: mas saltos, mas
gritos, m&s movimientos. Incluso algunas autoagresiones, es decir, golpear su, su
cabeza con su mano. Entonces eso, bueno, nos preocup6 mucho. Y el [médico] de
acd, recomendd, sugirio, dijo “bueno, necesito internarlo”, que esté bajo observacion
y ahi se ordenaron una serie de analisis clinicos, que llegaron a la conclusion de que
estaba teniendo unos problemas hepaticos por los cuales no se incorporaba

correctamente la medicacion.

Por otro lado, en la narrativa de la entrevistada 15, también se manifesté no solamente

las problematicas conductuales de su hijo, sino también los trastornos del suefio que

afectaban a toda la familia. Ademas, como narr6 el entrevistado 1, manifesto la

disconformidad de la clinica psiquiatrica que le correspondia a su hijo por medio de la obra

social:

Golpeaba las paredes, se retorcia, se agredia . . . Recurrimos lamentablemente a una
clinica psiquiatrica que marca por convenio la obra social. Desastre total. No se llego
a 20 horas de internacién cuando vimos el desastre que era esa gente que no se
ocupaba, nosotros por supuesto que estuvimos, cuando ya no tuvimos mas energia
llevamos a una de las acompafiantes terapéuticas que se quedara con él. A la noche se
habia quedado, nosotros ya no dabamos mas por haber tenido ya dias sin dormir.
Bueno, nos conto lo que era ese desastre, asi que a la mafiana siguiente lo

desinternamos.

Por ultimo, la entrevistada 6 relatd que su hijo también tuvo una internacion

siquiatrica, lo que generd un impacto emocional para ella y la familia: “estuvo internado en
9

la clinica 10 dias este afio, por un pico de ansiedad, viste, asi que bueno, es como que fue un

afio muy dificil y muy traumatico para toda la familia”.



201

A lo largo del presente apartado, se expresaron las experiencias de padres y madres en
cuanto a la internacidn psiquiatrica de sus hijos. Como se relato, hubo vivencias muy
dolorosas y nefastas que dejan en evidencia el paupérrimo trato de ciertas clinicas
psiquiatricas no solamente con los pacientes sino también ante el dolor que atraviesan las

familias.

Por ende, se observa como factor de estrés el impacto emocional ante la noticia de la
internacion, pero también, que se retorna a la busqueda de profesionales e instituciones

adecuadas, afectando a la dimensién Psicoemocional-Vincular y Socio-Ecoldgica.

Por otra parte, como se anticip0, a continuacion se narrar la relacion entre la

severidad de los sintomas y las problematicas encontradas en el tratamiento farmacologico.

b.8) Tratamiento Farmacoldgico

Como se pudo mencionar en la categoria anterior, se ha encontrado una relacién entre
la severidad de los sintomas y las problematicas que relataron padres y madres para hallar un

tratamiento farmacoldgico efectivo para sus hijos.

En algunos casos, los entrevistados fueron realizando diversas consultas, con el fin de
encontrar un tratamiento adecuado que disminuyera los problemas a nivel conductual. Como
en el caso del entrevistado 13, que se menciono con anterioridad, la narrativa de la
entrevistada 9 también lo reflejé cuando se le preguntd acerca de los tratamientos que

realizaba su hijo:

Probamos con varios, ningun psiquiatra, ninguno le pegaba en la tecla, ninguno
accedia al tema de la internacién, tampoco. Hasta que con el Gltimo psiquiatra me

enojé yo . . . pero oficialmente en papeles lo tiene ahora, que es refractario. Entonces,
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las medicaciones le duran un tiempo, dos meses, cuatro meses mas le durd y después

recae otra vez en las crisis, ¢no? porque son intensas, intensas.

Para la entrevistada 15, de la que también se narré su experiencia en cuanto a la
comorbilidad de epilepsia de su hijo, mencion6 sobre la medicacion que necesita tanto para

dicha probleméatica como para los trastornos del suefio:

A la noche, que seria la mas importante, toma topiramato, seria de 100 miligramos.
Una pastilla. Toma una Etumina 40 y un refuerzo natural que es una que se llama
Melatol Plus, que vendria a ser melatonina 3 miligramos. Pero eso, estando digamos
en un dia normal, con conductas, digamos, comunes, toma perfectamente bien el

suefo.

Tomando el lenguaje de la entrevistada, cuando se le preguntd “;como seria un dia

que no es normal?”’ la misma respondio:

Es decir, si tuvo un despertar antes de las 7:30 de la mafiana, por ejemplo, se pudo
haber despertado a las 3:00 de la mafiana, entonces, si hace falta, recibe un refuerzo
de medicacion, una dosis mas pequefia, mucho mas pequefia que tenemos autorizada

por el médico psiquiatra.

Entonces, como se ha venido expresando, los trastornos del suefio de los hijos,
interrumpen también el descanso de los progenitores, lo cual provoca una cronodisrupcion

que puede incidir negativamente en la salud de los entrevistados (Russel y Lightman, 2019).

Retomando la tematica de las conductas agresivas, la entrevistada 6 menciond que
debid realizar consultas en la Ciudad de Buenos Aires para encontrar una mejoria para dicha

sintomatologia en su hijo, aungue no con cambios radicales o sostenidos en el tiempo:
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Fleni nos solucion esto, encontré una solucion para esto de los golpes, ¢viste?
Bueno, después volvieron los golpes. Bueno, no es algo rutinario, pero viste esto, ves
que ahora encontré la medicacién. Hay un aumento de la medicacién. Me dice que
en dos dias se tiene que notar, la médica. Y bueno, vamos a ver, si no, tengo que

reforzar con otra malla, nos dio lo del rescate de la medicacion.

Asi como refirid la entrevistada 15, ambas relataron la necesidad de reforzar la
medicacion en los casos en que sus hijos no logren un cambio en sus conductas. En
concordancia a esto, el entrevistado 1 también agreg6: “Se empez0 a tratar con ella
[psiquiatra], tuvo momentos muy dificiles, mejoraba, volvid para atras... pero lo estabilizo

bastante... los cambios de medicacion ayudaron™.

En resumen, las palabras de la entrevistada 8, parecen dar voz a las experiencias
narradas: “Hay que aprender con la medicacion, qué pasa, qué lo pone mal, qué no hay que
hacer”, lo que tal vez revela no solamente un aprendizaje para padres y madres, sino también

para los médicos tratantes.

Hasta el momento, se puede observar como los entrevistados fueron generando

cambios para poder adaptarse o sobreponerse a los factores de estrés aqui narrados.

b.9) Cambios en la Organizacion Familiar

En este apartado se narraran las dificultades encontradas en torno a los cambios en la
organizacion familiar que viven, los cuales engloban aquellas conductas, decisiones o
encuentros que se ven limitados o que deben sufrir modificaciones para que tanto
entrevistados como sus hijos puedan tener vivencias mas agradables en su experiencia

vincular, emocional y conductual.
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Entre ellos se encontraron diversos items correspondientes a este cddigo, que son: los
cambios en cuanto a cdmo se desarrollan las vacaciones o viajes, las salidas con amigos o
reuniones, los factores vinculados a otros miembros de la familia, a las adaptaciones en el

aspecto laboral y a las que corresponden al cuidado del hijo.

Las vacaciones para muchas familias pueden ser fuente de estrés, al contrario de las
expectativas socialmente instauradas. Para quienes tienen un hijo adulto con autismo, hay

maltiples factores que deben analizar o tener en cuenta al momento de vacacionar.

Por un lado, los aspectos vinculados a las caracteristicas personales de sus hijos, como
la rigidez cognitiva, los problemas en las conductas, e incluso a las dificultades sensoriales
que puedan poseer. En el caso de la entrevistada 2, cuando se le pregunté ““;suelen irse de
vacaciones?” menciond que suelen salir solos con su esposo “porque a H. no le gusta ir, se
desregula mucho, a él le gusta estar en su ambiente, tiene toda esa rigidez del autismo, que le

gusta estar en su casa, con su rutina”.

La entrevistada 3 dejo en evidencia diversas problematicas, por un lado la
desregulacion conductual y emocional que vive su hijo y, por ende, ellos mismos junto a su
esposo, cuando optan por viajar de vacaciones. Por el otro, que el lugar que eligen para
veranear es cercano a su ciudad de residencia, a unos 105 kilometros. Y finalmente, el
cansancio que conllevan estas situaciones y el dolor, traducido en el llanto de esta madre, que
desea pasar tiempo con su marido, pero que se ve en la responsabilidad y obligacion de

hacerlo sola:

Lo més lejos que fuimos con H. es eh... Monte.. eh, Sauce, cruzando Monte ...
Entonces por ahi la vuelta es medio complicada, porque él viene tan arriba que bajarlo
cuesta un monton, entonces en esos viajes terminabamos mas cansados nosotros. Y,

ahi también, medio que nos angustiamos porque, a mi mucho, mucho mas, pero nos
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gusta disfrutar a los dos juntos, . . . Pero cuando vamos a Sauce tenemos que hacerlo
por separado, “bueno, yo voy, quédate con H. que ahora voy yo” porque H. va dos
segunditos y se quiere volver. Porque ir yo sola al mar era ir a llorar... era ir a
descargarme y a la vez decir “por qué no esta E. [esposo], por qué no esta aca

tomando mate, por qué”.

Siguiendo con la tematica de las vacaciones, se puede observar que para la
entrevistada 8 también es importante el poder pasar tiempo en pareja, ya que durante todo su
matrimonio no pudieron hacerlo: “En noviembre del afio pasado tuvimos nuestra primera
salida. Hace 32 afios nos casamos. Tuvimos nuestra primera salida solos, despues de tanto

tiempo, de tanto tiempo™.

A continuacion, ademas de las vacaciones, contintan evidenciandose las dificultades
para dejar a los hijos al cuidado de otras personas, ya sea en los casos en los que desean
viajar, pasar con amigos o pasar a solas o en pareja. Con respecto a esto, la entrevistada 6
refirio: “Nosotros [con el esposo] queremos tener nuestro espacio y a veces no lo podemos

encontrar es dificil, si, es dificil porque tenemos que seguirlos de cerca”.

Por otro lado, el entrevistado 12, comento que recientemente encontro el apoyo de su
otro hijo para cuidar a su hermano y poder salir con su esposa, cuando se le preguntd si tiene
algun cuidador que asista a su hijo en su casa. Esto también pone en evidencia, la dificultad
que presentan algunas familias para encontrar redes de apoyo familiares: “H. se queda con el
hermano, antes no, antes H. mas de cinco dias no te aguantaba, es mas, de tres, entonces a

veces deciamos vamos por cinco y al tercer dia estdbamos de vuelta”.

También, la entrevistada 2 mencion6é como las conductas disruptivas de su hijo
afectaban en el pasado las reuniones que deseaban realizar con amistades y como se

desarrollan en la actualidad, ante la pregunta “;tiene actualmente amigos con los que
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frecuente?, a lo que contesto: “Nosotros somos muy amigueros, pero imaginate que antes con
toda la agresividad que él tenia no se podia invitar a nadie. Ahora uno le anticipa y él ya sabe,

pero a veces pregunta si ya se van”.

En cuanto a las redes de apoyo profesional, la entrevistada 3 narr6 la realidad
econdmica que implica dejar al cuidado a su hijo de un acompafante terapéutico o personal
especializado para ellos poder tomarse vacaciones: “Pero para hacer eso también tenemos que

juntar plata para dejar gente en casa. Porque si, eso es muy costoso, es muy costoso”.

Ademas de lo econdmico, la entrevistada 13 relato, dentro de la dimension
psicoemocional vincular, las emociones asociadas al no contar con una red de apoyo, que
también estd vinculada la calidad de vida relacionada con la salud: “Y lo relaciono muchas
veces con que estamos muy cansados con el tema de ser los Unicos que estamos con H., me

siento como que no tenemos vida”.

Otra de las problematicas relacionadas con la organizacion familiar que se observo,
fue el cambio en la dindmica en relacion no solamente a las conductas de los padres y
madres, sino también a las decisiones que debieron tomarse para cuidar al hermano del adulto

con autismo ante las conductas agresivas que narro el entrevistado 1:

El momento que H. llego a estar tan complicado asi, y la verdad que era muy dificil...
por ahi era la una de la mafana y lo tenia que sacar en el auto a dar vueltas... Eh...
M. [hijo sin TEA] incluso se fue a dormir a casa de mis papas y todo, justamente

porgue evitdbamos eso, que él viva toda esa situacion.

En relacién a la tematica de los hermanos, de las salidas familiares, y de la tension
que conllevan debido a las conductas disruptivas de su hijo con TEA, la entrevistada 9

también expreso:
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A mi hijo més chico [sin TEA], a él no le gustan las salidas en familia. Y él me lo
dijo, ahora que tiene 15 afios y puede expresarse mas y desde un buen lugar, él me
explica por qué no quiere las salidas en familia. Y yo lo entiendo porque soy mamay

vivo la misma tensién.

Ademas, otro de los cambios en la organizacién familiar, estuvieron vinculados al
area laboral, en cuanto a las modificaciones que realizaron algunos entrevistados para poder

cuidar a su hijo, tal es el caso de la entrevistada 10:

No podia yo sola, entonces mi marido decidié dejar eso, dejar ese trabajo, dejo ese
trabajo y bueno, ya habian tenido, ya habian comprado un local y con esa parte de que
le dieron por dejar el trabajo, nos compramos una casa aca, decidimos, porque ya no
era vida, él no veia a sus hijos nunca, no estaba con ellos nunca, a veces tenia que
trabajar hasta el sdbado y domingo y dijimos no, priorizamos, dijimos menos plata y

bueno, qué va a ser seguiremos asi.

Finalmente, se puede notar la importancia para el bienestar familiar que tuvo la
decision de que su marido dejara el trabajo para poder permanecer mas tiempo con la familia

y ser una red de apoyo para ella.

Para concluir el andlisis de este cddigo, se deja en relieve que vuelve a repetirse, de
forma similar, la frase que habia mencionado la entrevistada 13 al respecto de sentir “no
tener vida”, dejando en manifiesto las dificultades, el estrés y el impacto en la calidad de vida

relacionada con la salud que poseen los padres y madres de adultos con autismo.

En otro orden de cosas, esto se destaca dado a lo que se trabajara a continuacion en
relacion a las redes de apoyo con las que cuentan o no, los entrevistados, para el cuidado de

sus hijos.
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b.10) Redes de Apoyo para el Cuidado

Mas allé del tiempo en el que las personas con autismo transitan en las instituciones
que los acogen o con los profesionales, como ser sus acompafantes terapéuticos, los cuidados

de las mismas pueden recaer en una o varias personas de la familia.

En relacion a las redes de apoyo vinculadas a dicho cuidado, se han hallado dos tipos
de apoyo: los sociales y los familiares (Wills, et al., 2016). Esto corresponde con la
dimensién Psicoemocional-Vincular, de la que se desprendi6 la importancia de estos apoyos,
asi como también de la influencia que tienen los mismos en el bienestar o malestar de los

entrevistados.

Dentro del seno familiar, se pudo observar que en el caso de algunas de las
entrevistadas, la feminizacion del cuidado estuvo presente por lo menos en gran parte de su
trayectoria de vida, los relatos dejaron en evidencia el dolor y el desgaste por el que

atravesaron, como en el caso de la entrevistada 3:

Yo muy destruida, E. [esposo] se iba, lo despedia en camison, E. volvia a las 6 de la
tarde y yo estaba en camison... mi mama me ayudaba con la mejor, pobre, pero
lamentablemente, en esa ayuda que me daba era como que ocupaba el lugar de E. ...
E. llegaba y se ponia a mirar tele, no ocupaba él su lugar . . . [el cuidado] era cosa
mia porque ¢l trabajaba y yo no... entonces esa era la, la, la... la conversacion antes
de una discusion: “yo trabajo, vos estas todo el dia aca en tu casa, asi que tenés que
atenderlo vos al chico” . . . él nunca entendia para qué yo necesitaba que él esté

conmigo ... yo lo que necesitaba era apoyo.

Su relato dejo6 expuesto, también, las imposiciones socioculturales en cuanto a los
roles de cada individuo de la familia, propias de lo que Ceberio (2013), denoming las

antiguas estructuras familiares, en las que regian los mandatos y preceptos de las familias de
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origen de estos miembros. En este sentido, las mujeres estaban destinadas al trabajo
domeéstico y a la crianza de los nifios y los hombres a trabajar fuera del hogar sin atender a las

necesidades de sus hijos, con un rol asimétrico por encima de la mujer.

En relacion a esto, la entrevistada 8 también atraveso por una experiencia similar, en
donde el trabajo de su esposo interferia en el apoyo hacia ella y en el cuidado de su hijo con

TEA, recayendo las responsabilidades sobre la figura materna:

El estaba muy abocado al trabajo esto si, esto, esto fue una época dificil y la mia, la

personal y en la matrimonial también porque yo a él lo senti muy lejos, porque creo

que fue una desilusion y un dolor. Pero E. [esposo], yo creo que hasta el dia de hoy,
las terapias que hemos tratado de hacer en familia, es como que €l nunca acepto el

hecho de decirme que era ayuda.

Pero los apoyos no solamente se limitan a la presencia y al cuidado fisico, sino
también al apoyo econdémico que, como la entrevistada 6 que se encuentra divorciada, tuvo

que reclamar por vias legales:

Yo estoy separada del padre de ellos en el afio 2011 y nunca, escasamente, siempre
rechazé a colaborar con nada . . . el tema es que no quiere tenerlos porque si, si, no
quiere, él es por juzgado, que nos tenga que pasar todo el dinero de cuota alimentaria
ese fue otro tema, recién este afio paso alimentos en forma regular como tiene que ser

porgue se lo descontaron del sueldo directamente.

Otro factor hallado, esta vinculado al apoyo que las madres de hijos con TEA
recibieron de sus propias madres, por lo que la figura femenina nuevamente cumple un rol

fundamental en el cuidado.
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Asi la entrevistada 8 menciono: “la que estaba en casa era mama”. Y la entrevistada 5
también lo refirid: “se quedaba con mi mama cuando era mas chiquita y que mi mama podia

asistirla”.

Pero cuando la familia nuclear y la familia extensa no cumplen con el apoyo
necesario, son personas ajenas a la familia, pero cercanas en lo afectivo, quienes desempefian

esa figura de sostén para el cuidado.

Ante la pregunta “;recibié apoyo o contencion emocional de amigos o familiares?”,
las entrevistadas 9 y 13 refirieron acerca de los apoyos extrafamiliares que recibieron, por lo
que expresaron respectivamente : “mis amigas si, amigas incondicionales, si, pero siempre
me apoy€ mucho en esto de la amistad, de las que hago, pero no tanto en los lazos parentales”
y “me sentia agobiada, mi hermana nunca estuvo para mi, jamas, la inica que estuvo es la

madrina de €l [hijo con TEA], que estdbamos juntas”.

En contraparte, otras entrevistadas se sintieron acompafiadas desde un inicio por sus
esposos en cuanto al apoyo que se brindaban respectivamente, hasta la actualidad, como
refirio la entrevistada 5: “E. [esposo] estuvo siempre al lado, desde el primer momento y de
vuelta, a donde yo debia ir, ibamos”. Y también la entrevistada 10: “nos turnabamos, mi

marido siempre me dio una gran ayuda”.

Ademas, en relacién a los hombres entrevistados, hay quienes consideraron que las
responsabilidades en el rol vinculado al cuidado, era compartido. Como en el caso del
entrevistado 15: “[Cuando] regresabamos a casa [de trabajar], es decir, primero E. [esposa] y
después, generalmente al, al rato llegaba yo, por el por el formato de trabajo, lo recibiamos

[al hijo con TEA]”.

Y actualmente que ambos se encuentran jubilados, también contindan distribuyéndose

las actividades vinculadas al cuidado:
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La distribucion medianamente de las tareas es asi: tipo 7:30 7:40 de la mafiana, yo lo
despierto a H. o si no, se despierta por ahi antes él. . . . Depende del, del que esté mas
desocupado en casa, se le hace la primera, la primera recepcion. . . yo generalmente
estoy ahi. Y sino, estoy haciendo alguna tarea en la casa o efectuando las compras

para la casa 'y E. ya dejo preparada una comida o algo para calentar.

Sin embargo, algunos de los entrevistados identificaron que las madres de sus hijos
eran las que generalmente se responsabilizaban del cuidado de ellos en la infancia. El
entrevistado 4 comentd: “Cuando hicimos la separacion, eh... yo no tenia trabajo y se hizo
cargo ella de todo, lo de educacion de los chicos, de todo, y digo yo, pero no. ... en esa etapa

[se quedaba con el hijo] la madre... siempre la madre”.

Esto parecio cambiar a medida que las responsabilidades laborales de los
entrevistados hombres descendieron o, bien, se concluyeron por jubilacion. Es asi como en la
etapa de la adultez de su hijo, el mismo entrevistado refiri6: “la ayudo [a la madre del hijo
con TEA] todo lo que puedo pero estando o sea, fisicamente como econdGmicamente, pero...

precisan algo y estamos”.

Asimismo, el entrevistado 12 tras comentar que en el pasado habia tenido una
actividad laboral muy demandante, ahora tras su retiro de dichas tareas, refirié: “Yo no tengo
horario, no tengo ninguna... entre comillas, no tengo ninguna responsabilidad afuera de

casa . . . de las doce en adelante yo me dedico a H.”.

En conclusién, los apoyos familiares y sociales son parte fundamental para un
bienestar emocional, segun lo que los entrevistados fueron narrando a lo largo de la

entrevista.
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Seguidamente, dando un giro a la temética actual, se describiran las dificultades
halladas por los participantes en lo que respecta a la cobertura del tratamiento de sus hijos y

los reclamos legales que tuvieron que realizar.

b.11) Reclamos Legales o Tramites para la Cobertura del Tratamiento

Cuando se alude a la dimensién Socio-Ecoldgica, se tienen en cuenta aquellos
factores econémicos y ambientales que, entre otros, impactaran en las respuestas de estrés y a

su vez, en la calidad de vida de las personas (Dubourdieu en Ceberio y Garcia, 2018).

En este caso, los entrevistados que se mencionaron en el presente item, si bien poseian
recursos como ser casa propia, vehiculo y sueldo fijo o jubilacion, se pudo observar que
quienes pertenecian a un status mas acomodado en cuanto a lo econémico, no refirieron las

dificultades que a continuacion se narraron.

Estos entrevistados, vivenciaron diversos obstaculos ante la realizacion de tramites en
las obras sociales, como ser, por un lado, la negativa de dichas instituciones a otorgar la
cobertura de los tratamientos o medicamentos, por otra parte, de abonarlos en tiempo y
forma, o, finalmente, de cuestiones relativas a la burocracia institucional, en donde la

presentacion de formularios y otros requerimientos eran rechazados por diversos motivos.

Por otra parte, ante dichos obstaculos, se fue desprendiendo una segunda tematica de
analisis relacionada al area Psicoemocional-Vincular, en la que se hizo evidente el diverso
abanico emocional que fueron atravesando los entrevistados, los principales son: estrés,

desgaste y lucha.

Por esta razon, algunos de los participantes tuvieron que recurrir a vias legales para
que sus hijos pudieran acceder a sus derechos relacionados con la salud. En el relato de la

entrevistada 3, frente a la pregunta “;qué cosas le generan estrés o preocupacion?, se
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evidenciaron estos aspectos mencionados, sumados al desgaste a nivel emocional que dichas

situaciones le generaron:

Otra cosa en mi vida que me desgasté emocionalmente [fue] mucho luchar con la obra
social para las cosas de H., eh, entramos en recurso de amparo por las prestaciones de
H. y yo estaba tan, pero tan enfurecida con la gente de la obra social que yo queria

buscar cualquier cosa para hacerlos mierda, ¢viste?

Enojo y desgaste fueron las emociones que primaron en el relato de esta madre, en la
entrevistada 6 se tradujo en llanto ante la desesperacion de no conseguir que la médica de su
hijo le firmara unos documentos para ser presentados en la obra social, con el fin de renovar

los tratamientos:

Hoy tenia ganas de llorar pero lloraba para adentro, viste, porque yo digo, le pedi
tanto a Dios que me atienda la médica, tanto, que no sé qué ibamos a hacer, porque
qué hacia sin control, lo puedo controlar por guardia de la clinica, pero no es lo
mismo, no es su medica, y aparte, quién me hacia el pedido para la obra social, yo no

puedo presentar nada a la obra social si no es de ella.

Para el entrevistado 7 tanto la cobertura de salud como la de farmacia, que en este
caso es propia de su obra social, fueron consideradas por ¢l como “un desastre”, sin embargo,
se pudo apreciar el orgullo ante poder enfrentarse a un sistema perverso en el que en muchos
casos desgasta a quienes se enfrentan a ¢l: “La obra social un desastre. Y la farmacia olvidate,
cerrada también, ese otro desastre. Asi que, un desastre. Por eso, es que hay que luchar contra

el sistema. Ese es mi mayor éxito también, luchar contra el sistema”.

Por otro lado, hubo quienes tenian una obra social que era otorgada por la entidad en
la que trabajaban, pero que tuvieron gque pasarse a una prepaga, lo que implicé un mayor

coste econdmico para estas familias, como narr0 la entrevistada 11.:
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Porque fuimos a la obra social del banco que no servia para nada, después nos
pudimos cambiar a una prepaga, mas que nada por él [hijo con TEA]. Pero después
fue un poco dificil, los primeros afios fueron re duros porque no nos alcanzaban ni la

plata para pagar y no nos pagaban nada [tratamientos] en ese momento.

La entrevistada 13 también narrd situaciones vinculadas a los aspectos legales que
tuvieron que enfrentar para reclamar ante la obra social: “Hasta que no se logr6 obtener
aprobado en primera instancia y en segunda instancia llevado a Camara esta gente de la obra

social no cumplia”.

El entrevistado 15 reflejo desde su relato, el desgaste cotidiano de presentarse ante las
instituciones, de realizar filas, de enfrentarse ante las negativas de los empleados y,

finalmente, de revelarse con enojo ante tantos afios de tolerancia:

En mi fuero intimo que pude haber luchado durante afos llevando toda la
presentacion de los papeles, haciendo los pedidos como afiliado formal, yendo a la
oficina haciendo la cola, hablar. Tanto gestionando, pidiendo, tocando todo lo que hay
que tocar y no se conseguian muchas veces resultados ... Por ahi me he enojado.
Alguna vez ellos han logrado hacerme enojar, un par de veces. La verdad que fue
bastante, bastante feo. Hay que hacer el amparo y hay que gestionar con, con

profesionales habiles.

Para finalizar, el mismo entrevistado presentd sus conclusiones luego de tantos afios
de lucha, que demuestran un rasgo activo de personalidad (Millon, 2016) sumado a la

fortaleza y resiliencia para afrontar a las adversidades:

La conclusién que saqué, después de todo, ¢Hasta donde se seguia eso? ¢Hasta donde
se luchaba eso? Hay que seguirla hasta la Gltima consecuencia, es decir, hacerles

sentir de que podes llegar a perjudicarlos en donde mas les duele: que es la plata. Es
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decir, siempre tiene que haber un responsable de nuestro lado al cual le pidan
explicaciones, en donde digan por qué esa familia esta reclamando asi, por qué esa
familia ahora viene con un dafios perjuicios, causa penal, qué pasd, quién, quién no
leyé esto, quién, quién se olvidd de, de liquidar. Tiene que haber un responsable. Es
decir, ese fue el aprendizaje de muchos afios de lidiar con esta gente, ojala lo

hubiéramos hecho mucho antes.

En sintesis, es primordial destacar, que esta lucha no es actual, es una lucha que
transcurre hace afios, afios de desgaste con el fin Gnico de lograr una mejor calidad de vida

para sus hijos, mientras la de ellos mismos, ante todos estos obstaculos, pareciera disminuir.

b.12) Preocupaciones por el Futuro del Hijo con TEA

El presente codigo de analisis esta enmarcado dentro de la dimension Espiritual-
Trascendental, dado que absolutamente todos los entrevistados han manifestado
preocupaciones ante las preguntas “;hay cuestiones del futuro que le generen

preocupacion?”, o bien, “;tiene preocupaciones futuras con respecto a su hijo?”.

Ante la afirmacion a dichas preguntas y la explicacion que brindaron posteriormente,
se hallaron las siguientes tematicas: incertidumbre tras la propia muerte, emociones asociadas
ante la idea de muerte, organizacion a futuro del cuidado del hijo con TEA que se subdivide

en cuidado social-vincular y socio-ecoldgico.

Por lo tanto, una de las preocupaciones persistentes halladas fue la incertidumbre vy el
dolor que les generaba a los entrevistados desconocer qué va a suceder con sus hijos cuando

ellos ya no estuvieran fisicamente.

Como refirieron la entrevistada 9: “;Y qué va a pasar cuando ya no esté? Esa es la

pregunta mas dura”; la entrevistada 6: “Me genera preocupacion no saber del futuro de ellos
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[hijos con TEA]” y la entrevistada 13: “Que no sé qué va a pasar el dia que nosotros no

estemos, eso me preocupa mucho y me causa mucho estrés”.

Ademas, al representarse la idea de la propia muerte se reflejo el dolor y la angustia
que esto les generaba, en palabras de la entrevistada 5: “Lo que mas me duele y me pongo a
llorar si te lo digo, es pensar en un futuro que H. esté sola, que no estemos nosotros, eso si es

muy fuerte”.

Estas intranquilidades también se vieron manifestadas en el relato de la entrevistada
11, quien refirié: "ya estamos en una edad como para preocuparnos”, € incluy6 que una de las
mayores inquietudes estaban relacionadas con que su hijo pueda ser cuidado como lo cuidan
ellos, con las atenciones que ellos les brindan, lo que esta vinculado, ademas, a las

necesidades de apoyo que él tiene:

El tema del futuro siempre es una preocupacion grande, de que no esté cuidado como
nosotros lo cuidamos, en el sentido de que si tiene alguna necesidad no se la sepan...
no se den cuenta que la tiene, con quién va a vivir, cOmo va a estar, que lo vayan a
ver... Yo me hago todo, a veces, una como pelicula fea de eso ... Es una

preocupacion muy, muy grande.

Otra de las tematicas halladas fue la de la necesidad de organizacion a futuro que se
subdividié en el cuidado social-vincular, en cuanto a quiénes esperaban que cuiden a sus
hijos; y el socio-ecoldgico, relacionado al lugar en el cual deseaban gue sus hijos con TEA

vivieran.

En lo que respecta al cuidado social-vincular, algunos padres contaban con que otro
hijo pudiera responsabilizarse del cuidado del hermano con TEA. Sin embargo, esto para
algunos, también fue una fuente de preocupacion, al comprender las complejidades que el rol

de cuidador demandan.
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Como también se observo en el relato de la entrevistada 11, la entrevistada 2, refirio:
“donde va a estar, como se las va a arreglar F. [hijo sin TEA], no es facil, yo todavia lo vivo
con G. [hermana con discapacidad], yo sé los que es estar en ese rol, por eso nosotros lo que

queremos es dejar todo organizado”.

El entrevistado 4 también manifestd su preocupacion en el mismo aspecto, confiando
en que una de sus hijas podria llevar a cabo las tareas de cuidado a futuro. Asimismo, este
padre presentd preocupaciones relacionadas al lugar en donde su hijo iba a vivir cuando él ya

no esté:

El dia de mafiana cuando faltemos los dos, y H. no lo saquen de ese lugar . . . lo que si
Veo, Y, que eso es lo que yo pienso, que S. [hija sin TEA], la mas grande, que es la
que esta mas cerca de él, se va a involucrar, porque S. es, sus principios son medio de
involucrarse... eh... y dejar, mientras pueda, dejar todo preparado que él tenga... su

lugar...

En concordancia con estos relatos, los entrevistados 8 y 12 refirieron su deseo de
dejarles a sus otros hijos, una mayor organizacion posible en cuanto a los aspectos
relacionados con las responsabilidades propias de los cuidados humanos que necesitan sus

hijos con TEA. Asi, la entrevistada 8 menciono:

B. [hijo sin TEA] que es el més interesado, digamos, de ver qué va a pasar con H. mas
adelante. Yo lo que quiero lograr es que ellos [sus otros hijos] puedan aprender a no

estar arriba del H., que H. no dependa de ellos.
Y el entrevistado 12, dijo:

El [hijo sin TEA] quiere ser el tutor de H. cuando nosotros no estemos, porque es algo

que... Pero también tenés la otra, que uno siempre tiene eso de querer dejarle todo lo
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maés preparado posible, ;no?, para cuando uno falte, ¢viste?. Entonces, en eso si,

nosotros lo hablamos y siempre, por lo menos, tratamos de ir acomodando las cosas.

Finalmente, retomando la temética de las emociones asociadas ante la idea de muerte,
los relatos de los entrevistados 3 y 15 reflejan el dolor, la angustia y la desesperanza ante la
gran dependencia que sus hijos tienen de otro ser humano para poder subsistir, dado a las
muy notables necesidades de apoyo que requieren y no encontrar soluciones en el presente

que les permitan resolver sus incertidumbres a futuro.

Asi, el entrevistado 15, expreso:

El tema existencial que podria tener cualquier padre también, pero en este caso en
particular es por la dependencia. Eso cada tanto me, me genera una duda, ¢ Vviste?,
como te puedo decir, no tengo la solucion para esto, 0 no encontré la solucion para
esto, o la pregunta, ¢hay solucidn para esto?. Es decir, pero es dia a dia, no es
constante. Porque cuando veo que pasa mas de dos o tres dias y se empieza a poner
muy oscuro, bueno, empiezo a elevar oracion. Empiezo a tratar de cambiar el foco.

Porque noto que me, me hace perder fuerzas. No me deja ser positivo, ;no?

Y, para concluir, la entrevistada 3, quien en su dolor expresé que por momentos pensé
con su esposo que lo que calmaria su ansiedad con respecto al futuro y a los cuidados que

necesita su hijo, es que su hijo fallezca primero que ellos:

Hoy por hoy, digamos estamos mas preocupados de... emmm... es una charla que
siempre esta el tema de cuando nosotros no estemos y mira cOmo sera, de que hemos
llegado a pensar y decir por ahi, nosotros... esta ansiedad calmaria que H. se muera

primero.
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Este ultimo relato condensa el dolor y la incertidumbre ante la carencia de espacios y
personas que puedan asistir a su hijo en el futuro y es ante esta revelacion que se da fina la

presente categoria de estrés relacionado al cuidado del hijo con TEA.

Posteriormente, se abordaran los temas hallados en relacién a la calidad de vida

relacionada con la salud de los entrevistados.

Calidad de Vida Relacionada con la Salud

A lo largo de la anterior categoria de anélisis se fueron vislumbrando los diferentes
factores de estrés y se comenzaron a vincular con las cinco dimensiones propuestas por la

PNIE (Dubourdieu, 2014).

A continuacion, se desarrollaran cada una de ellas relacionadas a la CVRS de los
entrevistados. Con el objetivo de visualizar de una forma mas concreta el analisis realizado,
se efectud una tabla por cada dimension (Anexo 3) en las que se clasifica la aparicion de los
factores de estrés y de proteccion en tres etapas: las facilitaciones tempranas -que contempla
la infancia y adolescencia-, el estado actual y las expectativas futuras (Dubourdieu y Nasi,

2017).

Seguidamente, se iniciara la presente categoria con la dimension Psicoemocional-
Vincular, y de la que pueden observarse las particularidades de cada entrevistado en la Tabla

4 (Anexo 3).

c) Calidad de Vida Relacionada con la Salud en la Dimension Psicoemocional -

Vincular

En las categorias precedentes se han desarrollado diversos temas que corresponden a

la presente dimensién y que a modo de resumen se explayaran a continuacion.
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Dentro de los primeros afios de vida y la adolescencia se narr¢ acerca de la
importancia que tenian para los entrevistados los vinculos sociales y familiares,
considerandose factores de proteccion, asi como también, las experiencias positivas de dichas
etapas, que denotaban un recuerdo feliz. Pero también, en ese periodo se relataron los
factores de estrés tanto por el clima emocional familiar como por las experiencias

emocionales relacionadas al cuidado de familiares con problemas de salud.

Mas adelante, el pasaje a la adultez, para algunos entrevistados estuvo caracterizado
por vivencias que reconocian como positivas, asi como también otras que habian sido fuente

de estrés o traumaticas.

Luego, en la conformacion de la familia y el nacimiento de los hijos también se
relataron los factores de estres asi como los de proteccion, pudiéndose entrever: los aspectos
vinculados al cuidado del hijo con autismo, el impacto emocional desde el embarazo,
nacimiento y crianza y las redes sociales de apoyo, asi como el sostén institucional y

profesional.

Realizado este resumen, se pueden encontrar otros temas de analisis dentro de la
dimension Psicoemocional-Vincular que hacen a la CVRS de los entrevistados y el primero a

desarrollar sera la percepcion del estado de salud psicoldgica.

c.1) Percepcion del Estado de Salud Psicologica

Las descripciones dadas por los entrevistados acerca de la pregunta “;coémo describe
su salud psicologica?” varian desde las expresiones de emociones, hasta la exposicion de

problematicas psicoldgicas que afectan a su calidad de vida.

Los principales trastornos que refirieron fueron la depresion y la ansiedad asi como el

estrés, que dado el analisis previo, se podria considerar un estrés cronico (McEwen, 2017).
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En el caso del entrevistado 1, hizo referencia a que nunca realiz6 tratamiento
psicoldgico, pero refirio emociones de tristeza, desgaste, agotamiento y como todo ello siente

que repercute en su salud. Cuando se le pregunt6 “; A nivel psicologico como se siente?”

comento:

i Tristeza, es tristeza! Si, si, sin dudas que es tristeza... Pero creo que esto supera todo
[la problemética del hijo con TEA] yo si noto que [carraspea] me ha desgastado
mucho, pero creo que mayormente de aca [se sefiala la cabeza]. Emm, muchos dias
me siento agotado, eh, porque tenés que seguir adelante con todo, ¢no?, pensar en el
trabajo, ¢no?, en tu otro hijo también, un monton de cosas, en la familia, en cuidar a
mi papa, un monton de cosas... hay dias que me siento agotado y eso repercute en la

salud.

Un punto a destacar es que, tal como este padre refiere, algunos entrevistados también
mencionaron que si bien asociaban su estado psicologico actual a las dificultades atravesadas
por estar al cuidado de su hijo con autismo, pero que no era éste el unico factor interviniente

en su malestar.

Como menciond la entrevistada 5: “No te puedo decir, que todo lo que siento es a raiz
de eso” refiriéndose a la transicion de su estado emocional a través de los afios. Ademas, en

su relato, puede ya vislumbrarse la incidencia del estrés en la salud fisica:

Tuve asi como algunas cosas, como gue se me caia el pelo, si, pero es nervioso, se me
cortaban las menstruaciones, el ginecélogo me dijo luego, “si, pero es nervioso”,
hasta que se me lastimaron todas las palmas de la mano y me molestaba mucho... el
dermatdlogo, “si, pero es nervioso” y yo, bueno, si es nervioso, ataquemos los nervios
entonces en ese momento fui a un psiquiatra. Ahora no tengo que decir que estoy

triste, angustiada o nerviosa es como que...entregada... ya estd todo bien, vamos
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para adelante y si hay que renegar, renegamos, y sino bueno, como que ya me gasté

mucho todo ese tiempo, fue duro, durisimo, me senti mal como 10 afios.

Para la entrevistada 6, tanto el estrés como la depresién fueron los estados

emocionales que refirid ante la pregunta “;coOmo se siente emocionalmente?”’:

Y estresada, estresada. Y yo también he tenido episodios de depresion, ¢no?, igual es
como que por ahi se me sentaba como algo depresivo, pero por todo este estrés del
tema de los chicos también, empez6 en la adolescencia y después con el tema de los

chicos.

En esta madre puede verse el antecedente de depresion y la continuidad que ella
misma relaciona con los factores de estrés vinculado al cuidado de sus hijos con autismo.
Asimismo, las entrevistadas 2 y 13 refirieron antecedentes de depresion y su permanencia en

el presente.

En relacion a ello la entrevistada 2 dijo: “Y yo siempre hice terapia, porque la

depresion aparece”. Y la entrevistada 13 comento:

También tuve una depresion y entonces no tenia ganas ni de vivir, ni de estar, ni de
nada. Una cosa rara porque yo soy muy hiperactiva, entonces no podia hacer nada y
bueno, y actualmente me encuentro aburrida y sobrecargada porque H. muchas veces
se despierta a la noche, nosotros no tenemos que despertar porque él usa pafales de
noche, hay que cambiarlo, a veces a proposito se saca todo y ensucia el piso con caca,
toda la habitacion y ahi nos tenemos que levantar, siempre el que mas se levanta es,
pobre, mi marido, porque yo tomo... el médico, yo estoy medicada por el psiquiatra,

con Alplax y Sertralina.
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En este sentido, también la entrevistada 8 refirié haber atravesado por una depresion y
ansiedad, que repercutian en su suefio, cuando se le pregunt6 “;tuvo algun problema

psicolégico, por ejemplo, depresion o ansiedad?”, respondio:

Si, depresion, si, depresion si, ansiosa fui siempre es l6gico, bueno, yo fui de A., el
psiquiatra, en alguna oportunidad y me dijo, vas a necesitar medicarte porque nada, a
mi de ultima me da Clonazepam, lo aceptaba porque yo, cuando lo tomaba, yo me

sentia, tenia que dormir, tenia que descansar.

Por otra parte, la entrevistada 14 menciond haber atravesado un periodo con
depresion, en los primeros afios de vida de su hijo, sin embargo, actualmente refirio sentirse
bien y menciono que la practica de Tai Chi y luego el dictado de clases de dicha disciplina,

influyd en su bienestar:

Yo creo que tuve depresion, porque paso que cuando H. tenia 6 afios yo empecé a
practicar Tai Chi, entonces yo digo, durante mucho tiempo yo transitaba mis
obligaciones y que se yo, pero porque sabia que tenia que hacer, viste, cumplia, claro,
pero no disfrutaba de nada y cuando tuve esa sensacion de ir a disfrutar de algo y fue

tan fuerte. ... Yo [ahora] me siento bien.

Finalmente, el entrevistado 15 manifestd haber comenzado tras la pandemia, y en
relacion a las dificultades de las responsabilidades pertinentes al cuidado de su hijo, a
presentar problemas de atencién y equivocaciones, por las que debieron realizarle un
psicodiagnastico, el que arrojo parametros dentro de lo esperado, por lo que concluyeron que

las problematicas manifestadas estaban relacionadas al estrés:

Cosas que normalmente hacia en forma muy sencilla, comencé a equivocarme,
pérdida de tarjeta de débito, de al utilizarla en el banco, como que me la tragaba la

méaquina o le erraba el codigo. Asi que, alcancé a recurrir al neurélogo, y me hizo



224

hacer un psicodiagnostico. ... Bueno, le llevo todos esos resultados, mas los analisis
clinicos, todo completo, sangre, esto y aquello, y tenemos una charla y me dice, no, en
realidad dice, todo esto esta en parametros normales, tengo que concluir que esto ha

sido un estresazo.

Para concluir, puede analizarse a partir de los relatos, la percepcion que tienen los
entrevistados de su estado de salud psicolégica y como ésta incide en su calidad de vida. Es
menester aclarar, que como se menciond, en esta red compleja e interconectada que hace a la
complejidad del ser humano, pueden comenzar a divisarse las relaciones entre las diferentes
dimensiones de la PNIE, asi como también la relacion entre los factores de estrés con la carga
alostatica, disparadora de diversas complejidades relacionadas a la salud (McEwen, 1998,

2017).

Por otra parte, a continuacion, se abordaran los factores de proteccion hallados en la

dimension psicoemocional vincular, que hacen también a la CVRS.

c.2) Factores de Proteccion

Como se menciong, a lo largo del trabajo se han descripto factores de proteccion tales
como las redes de apoyo sociales, familiares y profesionales que los entrevistados refirieron

dentro de la dimension Psicoemocional-Vincular.

Ademas, en relacién a la percepcion del estado de salud psicologica analizada en el
apartado anterior, pudo destacarse que muchas de las personas han realizado o realizan
tratamiento psicolégico o psiquiatrico, siendo éste otro factor de proteccion mas dentro de

esta dimensioén.

Por otra parte, otro de los factores hallados son los que se desprenden a partir de la

pregunta “;Qué cosas le generan satisfaccion y alegria?”, obteniendo por unanimidad a la
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familia o uno o varios integrantes de ella como fuente de alegria y satisfaccion, ademas en

cuanto a ello, se encontrd una confluencia en el disfrute en lo cotidiano, en lo sencillo.

Asi, el entrevistado 1, en cuanto a lo familiar recalco la importancia de “las cosas
sencillas digamos, el poder estar juntos, el poder estar bien”. En una linea similar la
entrevistada 10 refirid: “Lo que me produce alegria es lo que podés vivir cotidianamente, yo

qué sé, yo soy feliz porque tengo a mis hijos, ellos estan bien”.

Para algunos entrevistados, los nietos fueron quienes brindan satisfaccion y alegria en
la actualidad, por ejemplo, la entrevistada 13 dijo: “Y la alegria me la da mi nieta, que me
gusta hacer cosas con ella”. Y el entrevistado 15 también “La mayor alegria y satisfaccion, de
te digo de estos ultimos casi 8 afios, es mi nieta” y el entrevistado 4, ademas de sus nietos,

destaco los avances de su hijo con TEA: “El progreso de H. y el crecimiento de los nietos”.

Coincidiendo con este padre, el entrevistado 12 refirio “todo lo que pueda lograr mi
hijo y después, uno ya es consciente que estamos a la vuelta del camino ya entonces todas las

pequefias cosas que podamos hacer o que podamos compartir me hacen sentir bien”.

Ademas de la familia, la entrevistada 5 destaco el contacto con su amiga y su tiempo
a solas como fuentes de satisfaccion y alegria: “Disfruto de tener mi espacio, mi silencio, mi
horario, tomo sol una hora en la mafiana, disfruto cuando nos encontramos con una amiga.. . .

y después bueno, que venga mi hijo y su chica y mi nieto”.

En sintesis, la relevancia que implica para estos padres y madres poder disfrutar de los
aspectos sencillos y cotidianos, principalmente los vinculados a lo familiar, es considerado un

factor de proteccion en la dimension Psicoemocional-Vincular.

A continuacion se abordara la CVRS en relacién a la dimensién Bioldgica.
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d) Calidad de Vida Relacionada con la Salud en la Dimensién Biolégica

El presente apartado se encuentra dividido en dos categorias: por un lado las
conductas basales, en donde se describira como es actualmente el suefio, la alimentacion, la
eliminacion, el ejercicio fisico y el esparcimiento o la relajacion de los entrevistados. Por otro
lado, se narraran como perciben su salud fisica actual los entrevistados y si encuentran

relacion de dicho estado con factores vinculados al estrés.

Si bien en la Tabla 5 (Anexo 3) pueden encontrarse los factores individuales de cada
entrevistado, a continuacion se desarrollaran las conductas basales, dado que inciden en los

procesos de salud — enfermedad y, por lo tanto, en la CVRS (Dubourdieu y Nasi, 2017).

d.1) Conductas Basales

Como ya se menciond, la presente categoria se subdividira en las cinco conductas
basales que son fundamentales para la CVRS, siguiendo la propuesta PNIE citada en

Dubourdieu y Nasi (2017).

Suefio. En primer lugar, se describira como es el suefio en los entrevistados,
pudiéndose observar gque la gran mayoria presenta problemas y algunos de los que refirieron

que duermen bien, al ahondar sobre el tema, también mostraron ciertas dificultades.

Asi, una parte de los entrevistados hizo mencidn a tomar algun tipo de medicacion
psiquiatrica para dormir, tanto Clonazepam como Alprazolam. La entrevistada 2 dijo: “Yo si
no tomo la medicacion no me duermo”. La entrevistada 13 refirid: “Tomo Alplax para
dormir”. Y la entrevistada 8 menciono: “Yo estoy medicada con Clonazepam para dormir,

que estan por gotitas porque es muy poco lo que necesito, me cambiaron la vida”.

Ademas, algunos entrevistados refirieron que en ocasiones sus dificultades para

conciliar o sostener el suefio estaban relacionadas a preocupaciones, asi la entrevistada 6 dijo:
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“tengo lo minimo aca de Clonazepam, . . . si tengo una preocupacion, no voy a dormir mas y
estoy muerta de suefio, estoy cansada, ;/eh? ... por mas que esté desfalleciendo de suefio no

puedo dormir”.

El entrevistado 1 refirid que duerme pocas horas, y que son las preocupaciones las
que lo hacen levantarse temprano. Ante la pregunta “;Coémo estas durmiendo?” contesto: “Y,
eh, creo que poco... me levanto muy temprano... las mismas preocupaciones, las mismas

cosas, te... yo por ahi a las 4 de la mafiana me levanto”.

También la entrevistada 3 refirid problemas en el suefio debido a preocupaciones: “y
dormir, estoy teniendo esto de que ante la minima preocupacion, ponele, me quedé sin aceite
y mafiana me tengo que acordar de que tengo que comprar aceite, esa noche no duermo bien,

me desvelo”.

Por otro lado, al igual que el entrevistado 1, las entrevistadas 9 y 11 refirieron que
duermen pocas horas. Asi, la primera dijo “Duermo bien, lo tinico que si me despierto de
noche, me despierto a las cinco y media”. Y la segunda expresé “A veces dormimos
demasiado poco, el clinico nos retd, nos dijo que teniamos que dormir mas, tratamos eso de

acostarnos antes”.

Los entrevistados 14 y 15, en cambio, refirieron que su suefio es entrecortado. La
entrevistada 14 dijo: “Mas o menos, me despierto varias veces por noche, capaz que me
quedo hasta la una de la mafiana, después cuando me voy a dormir ya no me duermo ... ahi

capaz que duermo, hasta las 5 de la manana”.

Y el entrevistado 15 también refiere varios despertares, pero en su caso estan

relacionados a las veces que su hijo con TEA se despierta por la noche y €l acude a asistirlo:
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Tengo la posibilidad de que esas dos o tres veces, vuelvo a retomar el suefio que no
me alcanza en el rato que va quedando, pero por ahi lo puedo recuperar un poquito

mas a lo que puede ser el mediodia o a la tarde.

La entrevistada 10, por otra parte, coment6 que si bien duerme bien, tiene apneas, por
lo que debe dormir en posicion sentada: “Todo bien, duermo bien. El tinico problemita que
tengo es que tengo una apnea y entonces si como mucho de noche o me acuesto enseguida,

tengo que dormir practicamente sentada”.

Finalmente, los entrevistados 4, 7 y 12 refirieron tener un buen suefio nocturno,
incluso el primero mencion6 mejoras a partir de haber comenzado a realizar actividad fisica:

“Ahora con la actividad fisica estoy durmiendo barbaro™.

Estos dltimos relatos se empiezan a vislumbrar las conexiones que existen entre las
diversas conductas basales, por un lado la influencia de la alimentacion en el suefio y por el

otro, la de la actividad fisica.

En el caso de los despertares mencionados por el entrevistado 15, también reflejan la

incidencia de la calidad de suefio en el estado de animo:

Cuando esto comienza a ocurrir, en una semana muchas veces, entonces ahi no da
tiempo al organismo a que se recupere, y, si, influye sobre el caracter, sobre el animo
sobre si, si influye, porque en realidad es como que uno empieza el dia, cansado, ya
viene con menos paciencia, ya viene con menos ganas Yy en realidad también tiene uno

menos fuerza como para hacer las cosas.

Por lo tanto, es relevante comprender como se dan el resto de las conductas basales en
los entrevistados, por ello, a continuacion se expondra como es la alimentacion en los

entrevistados.
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Alimentacion. En lo que respecta a la alimentacion, la mayoria de los entrevistados
menciond comer variado, incluyendo en sus comidas frutas, verduras y carnes. Por ejemplo,
la entrevistada 2 dijo: “Variado, como bien. A mi me encanta comer frutas, verduras, como
de todo”. También la entrevistada 5: “comemos variado”, al igual que la 10 que expreso: “soy
de comer, 0 sea, como muy variado, no soy vegetariana ni soy vegana, me gustaria ser

vegetariana o vegana, pero bueno con cinco personas en la casa me cuesta”.

Una expresion similar la tuvo la entrevistada 11: “no somos ni veganos ni
vegetarianos, pero comemos mucha verdura y mucha fruta, siempre, bueno, yo soy

directamente fanatica de la fruta y de las ensalada”.

Y el entrevistado 15, ante la pregunta “;codmo es su alimentacion”?, menciond: “Tiene
fruta, tiene verduras, este, hay en, en estos tiempos se estd dando mucho menos el pescado

porgue no estamos consiguiendo fresco, pero si no hay, pollo, cerdo y carne roja”.

Entonces, muchos entrevistados dijeron tener una dieta variada, sin embargo dos de
ellos mencionaron cambios en su alimentacion debido a problemas fisicos, tales como

hipertension y diabetes, como en el caso del entrevistado 4:

Comia desastrosamente, menos ladrillos comia todo, cuando empecé el tratamiento de
la diabetes, queria todo dulce jy no podia!. EI primer tiempo me cost6 pero lo supere,
pero después comidas saladas, asado, comer chorizo, cerdo, todo eso, de todo ...
ahora no, ahora lo maximo que como un desarreglo que hago que lo hago una vez por

Semana.

Y la entrevistada 8 también refirié un cambio en su alimentacion pero por poseer
antecedentes familiares de diabetes y por tener hipertension para la cual se encuentra
tomando medicacion: “Estoy medicada para la presion que gracias a Dios ya me bajaron

también la medicacion, bajé de peso, empecé a cuidarme un poco mas, a comer mejor”.
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Por otra parte, otros entrevistados mencionaron dificultades para mantener una
alimentacion variada, como el entrevistado 1: “yo me doy cuenta que no tengo una
alimentacion como debiera ser, este, metodico o un... mas equilibrado, mas fruta o méas
verdura”. Y la entrevistada 9, ante la pregunta “;como es su alimentacion, come variado?,
respondid: “No, después de la pandemia engordé 10 kilos, que no los podemos gastar, no hay

forma”.

En sintesis, se observa que la mayoria de los entrevistados refieren una dieta variada,

por lo que a continuacion se abordara cémo es su eliminacion.

Eliminacion. Ante la pregunta “;tiene dificultades para ir al bafio, como diarreas o
constipacion?” la mayoria de los entrevistados refirieron que no, por ejemplo, la entrevistada
10 refirid “No, no, no, no es normal”, el entrevistado 1 mencioné: “No, no, en ese sentido no,
la verdad que muy regular todo”, la entrevistada 9 dijo: “Nada, bien todos los dias” y la 13:

“No, no, estoy normal”.

Sin embargo, algunos entrevistados refirieron que en situaciones en las que existe
alguna preocupacion, su eliminacion sufre modificaciones, coincidiendo con los postulados
PNIE en cuanto a que los factores de estrés influyen en los cambios de la microbiota

intestinal (Hernandez, et al., 2021).

Asi, la entrevistada 11 menciond: “Si, yo con el estdmago siempre soy muy sensible,
a mi, yo me entero de una mala noticia, ya tengo que ir al bafio, 0 sea, me agarra enseguida

esa parte estomacal digamos”.

En el mismo sentido la entrevistada 14 coment6: “cuando yo tengo algo especial que
hacer, o algo que me preocupa, enseguida me afloja el intestino, o sea, digamos, si no comi

nada en especial, busco a ver qué es lo que me esta preocupando”.
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Y el entrevistado 15 también dijo: “Pero habia un problema, digamos, de pensar que a
futuro si continuaba determinado formato de politicas econémicas, ibamos directamente a un

colapso total. Bueno, eso me habia aflojado los intestinos”.

Por otra parte, hubo entrevistados que expresaron problemas de constipacion pero que
tras su cambio en la alimentacion lograron regularlos. Tal es el caso del entrevistado 4 que
menciono: “con el asunto del desarreglo alimentario, tenia viste, eh, llegué a tener, que
gracias a Dios las superé, llegué a tener hemorroides, pero era por los picantes, pero dejé eso

y se me solucion6 un problema”.

También, la entrevistada 5 refirio: “ Siempre fui constipada mal, ahora ya no, ahora
ya, por eso te digo, a partir de hace unos afnos empecé a ir a diario una vez a la mafiana”. Y la
entrevistada 8, a partir de su cambio en la alimentacion también logré regularizar su
eliminacion: “Y normalizé todo, porque ya voy todos los dias al bafio, se me regulariza el
intestino, me gusta eliminar excedentes de agua, porque que se formaban edemas en las

piernas sobre todo”.

En sintesis, se puede observar la incidencia de los factores de estrés y de la

alimentacion en la eliminacion. A continuacion se abordaré el area de ejercicio fisico.

Ejercicio Fisico. Cuando se le consult6 a los entrevistados si realzaban alguna
actividad fisica, las respuestas fueron variadas. En el caso de quienes contestaron de forma
negativa, pudo evidenciarse en algunos de ellos, dificultades en cuanto a la motivacion u

organizacion.

Por ejemplo, la entrevistada 3 dijo: “Ya hace mas de dos afios pero no encuentro el
horario... porque es como cuando llegué a mi casa, significa sacarme los zapatos y ponerme

las pantuflas, ni en pedo me voy a poner una calza para ir a zumba”.
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También la entrevistada 5 comentd: “No me mandés a caminar, no. En distintos
momentos he ido a gimnasia, pero como que me cuesta mejorar y cumplir un horario y tener
que prepararme para salir”. También la entrevistada 13 dijo: “Tendria, pero no tengo ganas”.
Y el entrevistado 15 mencion6: “Poco, poco lo hemos, lo hemos intentado, pero resulta que

no, no logramos que haya una continuidad”.

En contraparte, estan los entrevistados que si realizan actividades fisicas. La
entrevistada 1 realiza caminatas “Me encanta caminar, camino, camino, camino”. La 6, al
tener un trabajo que requiere estar entrenada comentd: “Hago aquagym, también algo en la

pileta, me gusta caminar mucho, siempre me gustdé mucho la actividad fisica”.

La entrevistada 10 realiza “yoga, ahora hago, estuve haciendo Tai Chi este afio, hago
Tai Chi con mi hijo”. Dentro de la misma actividad, la entrevistada 14 menciondé: “Tai Chi es
mi cable a tierra”. El entrevistado 12 juega al paddle con su grupo de amigos “Tengo aca el

grupito de paddle” y el 7 practica futbol “jugar a la pelota”.

Finalmente, el entrevistado 4 tras varias dolencias decidio comenzar a realizar
actividad fisica luego de 40 afios sin hacerlo en un centro de kinesiologia: “entonces dice [el
kinesiélogo], vamos a hacer un trabajo a largo plazo, integral, movimiento de pierna, brazo,
cuello... y se me fueron todos los dolores, la cintura, jtenia una dureza! ... lo que hago yo es

gimnasia regenerativa”.

Para concluir, se abordara a continuacion las conductas de relajacion.

Relajacion. Ante la pregunta “;qué hace en su tiempo libre?” o ““;tiene alguna
actividad de esparcimiento?”” hubo cinco de los entrevistados que refirieron no tener ninguna
actividad de relajacidn, esparcimiento o tiempo libre. En cuanto a ello el entrevistado 1 dijo:
“No, ninguno, cero... no, no tengo” y el entrevistado 4 menciond: “Me gustaba ir al basquet,

automovilismo, futbol, futbol también, pero ahora no, no... no voy”.
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Pero por otra parte, otros entrevistados asociaron las actividades de esparcimiento y
tiempo libre a poder pasar con amigos y viajar. La entrevistada 2 menciono: “Si, si, tenemos
un grupo de parejas amigas... Nosotros somos muy amigueros, también ir a Sierra [ciudad
cercana a Bahia Blanca]”. La entrevistada 11 comento: “Nosotros estamos yendo ahora
siempre a Monte Hermoso [playa cercana a Bahia Blanca]”. En el mismo sentido los
entrevistados 6 y 7 dijeron respectivamente: “Y visitar amigos y viajar también, viajar, nos
gusta viajar. Si, ami la verdad es que, mira, no vemos a la hora de ir a Monte porque nos
encanta mucho estar alla” y “Viajar y tengo muchos amigos, yo también, tenemos una vida

social juntos [con su esposa]”.

La entrevistada 13, en cambio menciond que no tenia ninguna actividad de
esparcimiento pero finalmente recordd dos de ellas: “No, porque me la paso durmiendo y no
sé qué estoy haciendo. Bueno, ahora estoy haciendo unos cursos de idiomas y estoy haciendo

Macramé”.

En cuanto a la entrevistada 14, quien ha referido en otras oportunidades practicar Tai
Chi, vuelve a mencionarlo como su actividad de relajacion y esparcimiento, sumado al
armado de rompecabezas: “Tai Chi es intocable, pero este afio, se me dio también por armar

rompecabezas, esos rompecabezas de muchas piezas”.

Y finalmente, el entrevistado 15, narr6 que su actividad de esparcimiento consistia en
recolectar datos de temas de su interés, principalmente de musica y compartirlo con su grupo

de amistades:

Recopilando historias de musica de bandas de rock nacionales y podria ser americanas
o inglesas ... Recibo informacion, la proceso, le busco mas o menos la forma, voy

llevando como una efeméride del rock y del blues, este, nacional e internacional. Y
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bueno, con eso me conecto con digamos los comparieros de ese grupo y alguna gente

mas.

Entonces, como puede observarse, la mayoria de los entrevistados encuentra como

actividad de esparcimiento y relajacion el contacto con amistades y los viajes.

A continuacion, dentro de la dimension bioldgica, se desarrollara cdmo es el estado de

salud fisica percibido por los entrevistados.

d.2) Percepcion del Estado de Salud Fisica

En los relatos previos, se fue evidenciando la interconexion entre las cinco
dimensiones, por lo que se anticiparon algunas condiciones relacionadas a la salud fisica,
principalmente en torno a la alimentacion y eliminacion y su vinculacion con las

problematicas gastrointestinales, hipertension y diabetes.

En el presente apartado, se encontraron narrativas diversas en cuanto a como los
entrevistados perciben su estado de salud fisico. Por un lado, a partir de la pregunta “;coémo
describe su salud fisica?” y si “;tiene alguna enfermedad que requiere controles médicos?”,
los mismos mencionaron problematicas variadas y muchas de ellas las vincularon a estados

de estrés y su influencia en su salud fisica.

Una de las problematicas fisicas que refirieron con mayor frecuencia fue la de los
dolores corporales de diversa indole. En el caso del entrevistado 4, si bien el haber iniciado a
realizar actividad fisica le beneficio en dicho sentido, refirio: “Se me fueron todos los

dolores, la cintura, jtenia una dureza!”.

La entrevistada 6, en cuanto a ello menciono: “Ahora me empecé a deteriorar hace
varios afos con, con artrosis en varias partes del cuerpo. Tengo una disminucion en calcio...

estoy a un paso de la osteoporosis”. Para ella, si bien considera que su problematica tiene una
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base genética, hace hincapié en la influencia del estrés en su estado fisico actual: “vamos a
tener algo genético por herencia, por lo que sea, porque mi mama creo que también tenia

artrosis, pero esta vinculado para mi, lo emocional a mis dolores, jel estrés lo dispara!”.

Esta misma entrevistada, mencion6 otros dolores en su cuerpo, en este caso por
contracturas: “Yo la verdad que estoy para atras totalmente, tengo una contractura

intercostal”.

Para la entrevistada 9, en cambio, los dolores fisicos son debido a la fibromialgia: “No
tengo otra patologia, me costo dar con el tema de la fibromialgia, pensaba que podia ser

artritis”.

En el caso del entrevistado 12, si bien actualmente no refiere sentir dolores
corporales, si los ha identificado en el pasado: “No me podia enderezar, me dolia toda la
espalda... siempre fueron los mismos sintomas, musculares, bueno, dolores en las

articulaciones, las mufiecas, viste, entonces ya me daba cuenta”.

A estos dolores fisicos, su médico tratante los vinculd a factores de estrés: “Parecia un
viejito de 90 afios todo doblado, hasta que me agarr6 un médico y se dio cuenta, porque
primero me decian, ‘no, tenés esto’, me dieron un mal diagnostico, ¢/ viste?, y me dice ‘no, lo

que tenes es estrés’”.

Por otro lado, dos de los hombres entrevistados, refirieron problemas de préstata. El
entrevistado 7 dijo: “Ahora me estan haciendo un estudio de la préstata. Gracias a Dios no es
el malo, es el bueno. He tenido que hacer tratamiento con el especialista, como un poco
agrandada, esas cosas, (viste?”. Asimismo el entrevistado 15: “Estoy tomando para el tema
de, de prostata y vejiga en conjunto. El urélogo indico una dosis de una de las pastillas a la

noche y otra a la, a la manana”.
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Ademas, otra de las problemaéticas de salud que fueron mencionadas con asiduidad
fueron las relacionadas a la tension arterial. Si bien ya se han referido algunos relatos en el
apartado anterior, donde se expresaron casos de hipertension, ahora se indicaran otros relatos

relevantes.

Por ejemplo, el de la entrevistada 13, quién toma medicacion para la presion y quien
también tuvo dos accidentes cerebrovasculares isquémicos y que también los relaciona a
factores de estrés: ““ Yo tuve dos ACV isquémicos. El primero fue por estrés, siempre fue por
estrés. También tuve picos de presion, y coincidio con el estrés”. Y agrego: “Cuando me dio

el primer ACV, no fue por la alta presion, se me junt6 la maxima con la minima”.

La entrevistada 6 también mencioné haber sido internada en el hospital debido a un
pico de presion: “Tuve un pico de presion de 18, en la Base trabajando, estuve internada ahi”.
Y agregé que actualmente realiza controles médicos y se encuentra medicada para dicha

problematica: “Yo fui al cardidlogo este afio . . . estoy tomando pastillas para la presion”.

Asimismo, el entrevistado 7 mencion6: “Cai al hospital ... a una guardia médica por
la presion”. Y el entrevistado 4 que, como se relatd también tiene diabetes, dijo: “me sacaron
sangre y me querian dejar internado porque tenia 18 de presion, en ayunas, jeh!, 18 de

presion y tenia la glucosa altisima”.

En el mismo sentido la entrevistada 8§ dijo: “Yo estoy diagnosticada con hipertension,
bueno, y dada la hipertension, estoy con ansiolitico”. En este caso, la problematica fue
vinculada a dificultades en la regulacion del suefio, por lo que agregd: “la presion me quedo
alta, sobre todo, porque no dormia bien, porque tenés que empezar a dormir bien para poder

bajar la presion y tener mejor calidad de vida”.

Ademas, otra problematica de salud que se reiterd, fueron las relacionadas al sistema

enddcrino, como lo es el hipotiroidismo. En el caso de la entrevistada 3, ella se realizd una
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cirugia bariatrica debido a la obesidad: “Siempre he sufrido obesidad, mucha obesidad y en el
2020 me hice el by pass gastrico. ... Después que naci6 H., chau, ahi no remonté nunca mas”,
por lo que ademas agreg6: “Tengo lo de la tiroides, eh, el hipertiroidismo y después de la

cirugia tengo que tomar de por vida, eh, un mulivitaminico y un calcio”.

En relacion a ello, la entrevistada 11 también refirié: “Hipotiroidismo, y me dan T4,
es como una dosis minima y después, a medida que yo empecé con la menopausia empecé
con subida de colesterol” y el entrevistado 15, si bien estaba tomando medicacion para dicha
problemadtica, abandon¢ el tratamiento: “Hace un afio pico atrds o algo asi, estaba tomando
una Levotiroxina creo, que viene por la tiroides. Después surgieron otros temas, pasaron otras

cosas y cuando se me acabaron las varias cajitas que tenia, dejé de tomar”.

Como refirio la entrevistada 11, también la entrevistada 5 hizo mencion a los niveles
de colesterol: “este afio me salid un poquito alto el colesterol”. Sin embargo, a diferencia de
otros participantes, ella también refirio haberse realizado una cirugia por endometriosis y
controles por adenomas: “Tenia tres lesiones planas, que son adenomas que con el tiempo son
los que se convierten en cancer, me dijo mi médico. Y bueno, se organizaron, se sacaron”.
Por lo que ademas agregd: “Tengo una cirugia en el 2005, de endometrio, por endometriosis.
Tenia un quiste en el ovario gque se iba a sacar con cirugia y se encontraron con la

endometriosis y tuvieron que sacarlo en el ovario”.

Otra entrevistada, la 10, también refirio haberse realizado maultiples cirugias y

quimioterapia, pero en el caso de ella por cancer de mama:

A los 40 afios tuve cancer de mama, después fue mi baldazo de agua fria, y bueno, fue
la decision bastante fuerte, porque bueno si bien no estaba, no llegué, fue muy a
tiempo que fue agarrado, pero bueno, era cancer, Entonces decidi hacerme una

mastectomia completa, porque nadie me la queria hacer ac4, y yo dije no, no quiero
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que me vayan mutilando por partes, quiero hacerme la mastectomia completa, quiero

hacerme la quimioterapia.

Esta participante, luego atraves6 otro tipo de cancer, el de piel: “Un poco mas grande,
que tuve una verruga muy grande y era un cancer de piel que me tuvieron que sacar
bastante”. Por dicho motivo, se puede comprender ¢l temor a que se desarrolle algtn otro tipo
de cancer, cada vez que se realiza un nuevo estudio: “Me hicieron una colonoscopia hace
unos afios y me habian dado un pélipo, dije, aca aparecid, viste, no es facil. Y bueno, no, me

dio bien, después me lo sacaron”.

Es interesante observar, como la propia entrevistada junto con los profesionales que la

acomparfiaron en su momento, relacionaron el cancer como respuesta del estres:

Me decia [el médico] que yo no tenia factores, porque, porque no habia fumado,
nunca habia tomado pastilla anticonceptiva, porque nunca tomé pastilla
anticonceptiva, no tenia antecedentes, lo mas seguro que hubiese sido el estrés, pero el
estres de todo, el estrés de todo lo de mi hijo no fue facil, porque vos decis esto, lo
hice, lo superé, pero el proceso esta, o tenés que hacer un trabajo por dentro para

decir, bueno, acé estoy parada, ¢cOmo sigo?, o sea, todo eso te crea estrés.

Finalmente, dos entrevistadas relacionaron su estado de salud al area
gastroenteroldgica y también haciendo mencion a las respuestas de estrés. La entrevistada 2,
por su parte relatd: “A mi me afecta la parte de gastritis, el estrés, las preocupaciones, el
malestar me suele afectar en lo que es estomacal. Y de ahi que se me van las ganas de comer

también”.

Y la entrevistada 11 también comentd: “Se me hizo una hernia de hiato chiquitita y

por eso por ahi tenia reflujo y por eso ahora tengo que tomar una medicacion para eso
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también”. Méas adelante mencion6 que la medicacion colaboraba en: “Para que el reflujo no

me afecte el es6fago y bueno, y también tengo un poco de gastritis”.

En resumen, diversas son las problematicas de salud fisica que identificaron los
entrevistados, sin embargo, las mas frecuentes fueron las relacionadas a molestias o dolores
en torno a lo corporal; los problemas vinculados a la tension arterial; y en menor medida los

pertenecientes a los endocrinoldgicos, gastroentéricos y de prdstata.

Por otra parte, pudo identificarse que una de las entrevistadas relacion6 los diversos
tipos de cancer por los que atraveso, con factores y respuestas de estrés, asi como otros
participantes mencionaron dicha relacion entre el estrés y su estado de salud, aunque

refiriendose a otras problematicas.

En conclusidn, todas estas problematicas relatadas son afecciones que inciden en la
CVRS de los entrevistados, por lo que muchos de ellos debieron hacer modificaciones de sus
conductas basales como el ejercicio fisico y la alimentacion y realizar tratamientos

farmacoldgicos, para contrarrestar los sintomas que relataron.

En otro orden de eventos, en el siguiente apartado, se desarrollara como es la CVRS

en relacion a la dimension Cognitiva.

e) Calidad de Vida Relacionada con la Salud en la Dimensién Cognitiva

Ya se han narrado las diferentes experiencias tanto agradables como desagradables
por las que han atravesado los participantes. En ese sentido, cada una de ellas son parte de los
multiples factores que forjan los aspectos relacionados a la percepcion del mundo interno y

externo de los mismos y que pueden analizarse de forma individual en la Tabla 6 (Anexo 3).

Asi, a lo largo del trabajo, se fue vislumbrando la particularidad de cada entrevistado

y la propia construccion personal acerca de como interpretan la realidad, los pensamientos
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que poseen ante diversas situaciones estresantes o gratificantes y la forma en que han

afrontado las mismas.

Esta construccidon en su sistema de creencias y su forma de autopercibirse y de
percibir al mundo y a sus propias experiencias, hacen a la CVRS desde la Dimension

Cognitiva.

Es por ello, que en la presente categoria se abordaran dos aspectos relevantes que
ameritan su desarrollo en profundidad, que son la percepcion de si mismo y los aprendizajes

y la aceptacion, como factor de proteccion en esta dimension.

e.1) Percepcion de Si Mismo

En esta categoria de analisis se observo la complejidad de cada ser humano,

evidenciandose una multiplicidad de relatos acerca de como cada uno se percibe a si mismo.

Es interesante destacar, que si bien todos los entrevistados han atravesado por
situaciones complejas, en ocasiones similares y en otras disimiles, no hay aspectos que se
reiteren en cuanto a la percepcion y descripcion que realizan sobre cada uno de ellos y esto

denota la singularidad de cada participante.

Lo que si pudo diferenciarse en los relatos, es que ante la pregunta “;coémo se describe
a si mismo?, hubo quienes lo hicieron desde aspectos considerados positivos o fortalezas,
quienes lo hacian desde otros socialmente entendidos como negativos o debilidades y quienes

lo hicieron desde ambas caracteristicas.

En el caso de quienes se identificaron con aspectos positivos, algunos de los relatos
fueron, por ejemplo, el del entrevistado 1: “Siempre fui de tomar, soy de tomar, a veces

decisiones”, resaltando su capacidad de toma de decisiones como una cualidad positiva en su
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percepcion de si mismo. También el entrevistado 4: “Me considero, eh, muy activo, eh, muy

curioso, muy de investigar” destacando sus caracteristicas personales.

La entrevistada 11, por otra parte, se describio en relacién a los demas, por ejemplo,
en el entorno laboral: “Tratamos de llevarnos bien con todos para no tener problemas, ni
ponernos nerviosos, ni pasarla mal”, vale aclarar que el discurso aparece en plural dado que
trabaja en el mismo lugar que lo hace su esposo. También refirié sobre si misma: “Yo no me
considero ni paciente ni nerviosa, que uno trata de ser mas tranqui [que su esposo]”. Asi,

destac6 su capacidad para conciliar o mantener la calma en diferentes situaciones vinculares.

La entrevistada 14, se represent6 desde sus conductas pasadas y las actuales: “Estuve
mucho tiempo practicamente dedicando la mayor parte de mis horas a la vida de los demas ...
ahora trato de que el dia a dia sea lo mejor posible ... entonces yo me focalizo en lo que voy
viviendo”, indicando la importancia que para ella tiene el momento presente, relato que ha

referido con anterioridad y que también esta vinculado a la su practica de Tai Chi.

Por otra parte, la entrevistada 9 se describié como: “Siempre fui independiente . . .
Esa es mi caracteristica, que soy muy solitaria en mi trabajo, en mis cosas”. También narr6
un antes y un después en cuanto a su forma de actuar y percibir: “Y yo siempre queria ser

buena, que todo saliera perfecto, pero bueno ahora ya no soy tan asi”.

También hubo participantes que se refirieron a si mismos desde dos tipos de aspectos,
que podian interpretarse como fortalezas y debilidades, o0 como se mencioné anteriormente,

desde lo que socialmente se considerarian aspectos negativos y positivos.

Como la entrevistada 13, quien relaté que “Soy una persona fuerte y todavia con
proyectos, pero muchas veces me siento sola y agotada . . . me frena la inactividad de mi
marido”. En este sentido, lo hizo desde una vision personal sobre si misma, pero también en

relacion a su contexto vincular marital.
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La entrevistada 2, por su parte, refirid tener “un Yo fragil y con un Superyo, que es el
exceso de responsabilidad” pero también resaltd su habilidad para vincularse con otras
personas: “Tengo una llegada re linda hacia las personas, me encanta escuchar a los demas y

ayudar a los demas”.

Igualmente la entrevistada 3: “Hablo de mi misma todas cosas lindas, muy buena
persona, muy de ayudar, no sé, tengo buenas referencias de mi para con la gente”. Sin
embargo, méas adelante en su discurso se notaron referencias sobre ella misma, en las cuales
parecia quedar al descubierto lo que Beck (1976), denomind distorsiones cognitivas: “Hoy
por hoy me sigue pasando, a veces, todo es menos lo que yo hago, como que no tiene peso lo
que yo hago” lo cual indica una influencia contraproducente para su percepcion y su sentir

acerca de si misma.

Y, finalmente, hubo quienes se refirieron sobre si mismos desde aspectos que podrian
ser considerados como negativos, pero que sin embargo, estas caracteristicas pueden cumplir

un rol favorable en cuanto a su forma de dirigirse al mundo en determinadas ocasiones.

Por ejemplo, la entrevistada 5 dijo acerca de si misma: “Soy muy porfiada” en
relacion al vinculo con su esposo, y agregd “tenemos nuestros espacios y bueno y a mi por
ahi me enoja un poco... o... me molesta claro, todo su, sus, sus, podria decir que
obsesiones”. Como se observa, si bien su descripcion es con una palabra que tiene una

connotacion negativa, es funcional al relato que agrega luego.

Igual para la entrevistada 6: “Y yo soy como muy exigente ... estd la forma de ser de
cada uno ... mucha estructura por ahi, no me gusta el desorden ... aparte de tener una
crianza, una cultura, eh, yo tengo una formacion militar”. En el caso de ella, refiere que su
esposo la percibe como “cargosa, insoportable, porque es como que, no sé, es que la

estructura que tengo yo es de seguir ahi, hacer un seguimiento y cerrar el ciclo”. Esto le ha
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resultado funcional tanto para su trabajo como para ocuparse de su salud y la de sus seres

queridos.

Finalmente, el entrevistado 7 refirio: “Soy de guardarme todo”. Y mas adelante
comentd “Siempre fue un desorden mi vida . . . pero gracias a Dios lo que hoy tengo yo es
una tranquilidad”, haciendo referencia a que actualmente siente que sus relacion de pareja le

otorga dicho bienestar, en contraposicién con como se autopercibia con anterioridad.

Entonces, como se sefiald, cada entrevistado posee una percepcién de si mismo
diferente, en la que se destacan principalmente sus fortalezas y debilidades, pero que sin
embargo, como se vera en el préximo apartado, aun asi, percibiéndose tan disimiles,

confluyen en un factor de proteccion en comun, que son los aprendizajes y la aceptacion.

e.2) Aceptacion y Resiliencia
En la presente categoria, se hara mencion de los aprendizajes a lo largo del tiempo y

las creencias, principalmente en torno a lo espiritual, que llevaron a los entrevistados a

alcanzar la aceptacion con respecto a la condicion que presentan sus hijos y la resiliencia.

Es interesante observar, que partiendo de diferentes formas de autopercibirse,
narradas en el apartado anterior, en éste confluyeron en que el tiempo, la fe y los

aprendizajes, son el resultado de las tan ponderadas aceptacion y resiliencia.

La aceptacion, se puede entender como un factor de proteccion, brindando un terreno
mas firme y de calma en el que, si bien para algunos entrevistados pareciera haber sido
lograda de forma mas espontanea que en otros, pero que finalmente en el trayecto de vida,

todos la han alcanzado.

Asi, en el relato de mdltiples entrevistados, aparecen los aprendizajes y la

espiritualidad como factor principal de dicha aceptacion, como es el caso del entrevistado 1:
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“Fuimos aprendiendo pero nosotros aprendimos a convivir asi con ¢l, disfrutamos de las
cosas que tiene asi... Dios sabra, Dios tendra sus motivos, tal vez sea lo mejor para €1, no lo

44

SC.

Y la entrevistada 3 narré como a lo largo del tiempo fue aprendiendo a priorizar su
autocuidado: “Ahi mismo aprendi que no, que primero tengo que hacerlo por mi, porque si yo
no estoy bien, nunca voy a poder ayudar a H.”. Este relato luego da cuenta de su resiliencia y
constante fortaleza para atravesar y superar las situaciones adversas, en la que su fe tiene

también un rol fundamental:

Tuve muy feos momentos que he sentido que no daba mas, que no tenia fuerza para
nada y ahi es cuando le pido a El, que me dé una sefial, que me dé unas ganas, que no
me haga un milagro como que yo espero a esta hada madrina que me cambie, sino que
me dé sabiduria para saber por dénde ir. Y bueno, ahi sale, ahi sale lo que tiene que

salir.

Y el entrevistado 4 dijo: “tiempo fue, fue un tema que nos costd pero que gracias a
Dios lo vamos superando”. En cambio para la entrevistada 5, su proceso de aceptacion fue

dado de forma mas natural y espontanea:

Con H. siempre fue muy natural, yo nunca vi que por ahi, calcula que en todos estos
afios hemos hablado con mucha gente, Nunca dije “por qué, por qué me toco esto, por
qué le pasa esto”, o sea, cuando hablan de, tengo una vision bastante distinta por ahi
de lo que es discapacidad porque no sé yo nunca... no lo miré asi como algo distinto
lo que es distinto es ponernos manos a la obra y hacer lo que tuvimos que hacer, eso si

puede ser distinto.
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En esta narrativa también se observa la importancia que tiene para la entrevistada la

accion, el hacer cosas distintas, lo que puede considerarse una conducta propia de las

personas resilientes.

De una forma similar, se observa que el proceso de aceptacion para la entrevistada 13,

fue espontaneo, se pudo observar en el relato acerca del diagndstico de su hijo:

No me impact6 negativamente ni nada, porque yo ya me daba cuenta de que era
diferente y que yo lo tenia que respetar en su diferencia. ... No, nunca quise que
fuera como los demas. Yo siempre quise que fuera feliz y que explotara al maximo su

capacidad pero no forzandolo a ser como los demas sino hasta donde él pudiera ser.

En la misma linea, la entrevistada 8 refirié en torno a la aceptacion, la importancia de

no comparar a las personas ni a las problematicas que cada una de ellas pueda tener:

Me siento bien cuando puedo hablar con otros papas, otras mamas. Por ahi nos
vamos para disfrutar. No es disctilpenme: “Uy, tenés un hijo con autismo de 31 afios,
la pasaste todas”, no sé si todas, o sea cada vida va a ser particular, porque seguro X
no es igual a H., pero las dificultades seguro estan, y yo estoy aqui solamente con un
hijo, con una dificultad de otro tipo, porque no solo eso, esta la droga, esta la

juventud, esta la adolescencia.

Y en relacion a la resiliencia, esta entrevistada menciond su fortaleza y perseverancia

ante las situaciones complejas:

Yo siempre digo, no digas, no puedo estudiar, yo estudié con H., trepandose a las
paredes . . . No es porque yo sea magica, o tengo un poder especial, sino porque lo
gue uno se propone hay tanta fuerza importante adentro que no sé de donde, por ahi

creo que realmente a lo mejor Dios esta ahi y este, yo sé, este te aumenta la fe.
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También la entrevistada 9, relatd sobre su experiencia a diferencia de la de su esposo,

en torno a la aceptacion y resiliencia:

Lo he vivido desde el lugar de que, bueno, es lo que Dios nos mandé a cuidar y es un
tesoro. Y E. siempre decia: “;Por qué? Por qué a nosotros”, me decia él, ;no? Y
siempre le digo, ¢Y por qué no a nosotros? En lugar de mis creencias, ¢Por qué no?,
¢Quiénes somos nosotros?. Entonces es como que siempre fue esa mi postura y si
bien te afecta emocionalmente, porque hay cosas que vos quisieras mejorar para tu

hijo pero hay cosas que sabes que estan fuera ya de del manejo propio.

Otra experiencia de aceptacion y de la importancia de las creencias espirituales, la
relato la entrevistada 11, quien dijo: “Nunca renegué de Dios para nada para nada, siempre
pense que por algo me toco y bueno, qué suerte que me tocé a mi y no a otra persona que por

ahi no le puede dar los tratamientos”.

Finalmente, la narrativa de la entrevistada 14, denota el proceso de aceptacion por el
que atraveso, alcanzando una nueva forma de percibir la situacion y por ende, generandose un

cambio en su estado afectivo (Beck, et al., 2005). Asi relato:

Yo lo que entendi, asi como que me entendi de golpe, es que mi vida esta separada de
la vida de H., yo no le puedo vivir la vida a él y no puedo dejar de vivir mi vida con

él, o sea, yo puedo ser feliz y yo, porque yo como que me sentia con culpa de ser feliz
¢Cémo voy a ser feliz si mi hijo no puede? ;Y por qué no puedo ser feliz si mi vida es

mia? ;Entendés?

Entonces, todos los relatos aqui expuestos, dejaron de manifiesto la importancia de la
aceptacion y el proceso de resiliencia por el que fueron atravesando los entrevistados. Ambas

son consideradas factores de proteccion dentro de la dimension Cognitiva, dada la
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importancia de la percepcion del mundo como una construccion cognitiva y su correlato en lo

emocional y en lo conductual (Beck, et al., 2005).

Asimismo, pudo observarse que dentro de esta dimension, surgié como otro factor
asociado, las creencias en torno a lo espiritual, que parecen ser parte imprescindible para
algunos entrevistados en los procesos arriba mencionados y que corresponden al estilo de

afrontamiento religioso (Abu-Raiya y Pargament, 2015).

Se identifico también, que estas creencias se superponen con la dimension Espiritual-
Trascendental, que se explayara a continuacion, lo que es esperable dado que las cinco
dimensiones propuestas no son compartimientos estancos, sino que una se relaciona con las

otras (Dubourdieu y Nasi, 2017).

f) Calidad de Vida Relacionada con la Salud en la Dimension Espiritual-Trascendental

Como se menciond en el apartado anterior, se identificaron a lo largo del trabajo
aspectos relacionados a la dimension Espiritual-Trascendental, entre ellos, las creencias
asociadas a los procesos de aceptacion y resiliencia, vinculados al estilo de afrontamiento

religioso.

Ademas, se hizo presente esta dimension, en el relato de los entrevistados cuando se
explayaron sobre las preocupaciones a futuro del hijo con autismo, tratando temas como las
emociones asociadas ante la propia muerte y los proyectos vinculados al cuidado de sus hijos

una vez que ellos ya no estén en el plano terrenal.

Asimismo, se visualizo esta dimension ante los proyectos y motivaciones que fueron
narrando en su adultez joven, tales como la busqueda de un trabajo o estudiar una profesion.
Entonces, todos estos aspectos hacen a la calidad de vida relacionada con la salud en la

presente dimension.
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En la Tabla 7 (Anexo 3) se encuentran los factores de proteccion y de estrés de cada
entrevistado, para la presente dimension. A continuacion se analizaran dos tematicas
fundamentales para esta categoria de analisis: la espiritualidad y religiosidad y la visién de

futuro propio.

f.1) Espiritualidad y Religiosidad

Ante la pregunta “; Tiene alguna creencia religiosa o espiritual?” todos los
entrevistados contestaron afirmativamente. Asimismo, algunos de ellos refirieron como
dichas creencias les han permitido afrontar situaciones dificiles o bien, tomar fuerzas para

atravesarlas, tal como se describio en el anterior codigo.

En algunos casos, hubo quienes expresaron creer en un Dios, més alla de la religion,

por ejemplo la entrevistada 2 dijo:

Si, creo en Dios, es un motor para seguir adelante. No soy practicante de ir a la
iglesia, pero yo le rezo a Dios y para mi, si no creyera no podria tener la fortaleza que

se necesita para afrontar las cosas dia a dia.

Como puede verse, queda en claro lo anteriormente expuesto, en cuanto a la relacion

entre dichas creencias y la resiliencia. En este mismo sentido la entrevistada 3 expreso:

Yo creo en Dios, tengo virgenes en mi casa, le hablo a las virgenes y les rezo, y a
Ceferino y demads, pero mi, mi base es mas en Dios . ... Y, bueno es el que también
me ha dado esa fuerza cuando a veces he sentido, he sentido que ya no daba mas... se
lo he pedido muchas veces... no le pido milagros solamente le pido que me de fuerzas
paraaa... y sabiduria cuando tengo que desenvolverme en algo que me parece que no

voy a poder.
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Otros entrevistados, refirieron tener una participacién activa dentro de las actividades
religiosas, como en el caso del entrevistado 1, que también pone de manifiesto la importancia

de la red de apoyo que le brinda su espacio religioso para compartir las cargas y las alegrias:

La iglesia es un gran apoyo para nosotros también. Porque es como que compartis la
situacion de cada familia, de todos, no somos los Unicos que tenemos problemas,
entonces como que...viste como dice el dicho, ;no?: “Una carga compartida pesa la

mitad y una alegria compartida se disfruta el doble”.

También la entrevistada 6 menciono: “Si, me mandan el evangelio todos los dias y la
oracion del dia”. El entrevistado 7: “Gracias a Dios siempre fui muy catolico gracias a mi
mama siempre le pedia a Dios que me ayude que me haga ver las cosas”. Y la entrevistada 9:

“Nosotros pertenecemos a la Iglesia Adventista”.

Otros entrevistados, en cambio, expresaron contar con una espiritualidad alejada del

dogma de las instituciones religiosas. Como relato la entrevistada 13:

Creo que hay algo superior, pero no en el dogma, no en la iglesia constituida, no en
ninguno de los credos. Si creo que algo hay porque la naturaleza es maravillosa, el
cuerpo humano es maravilloso, entonces si, si creo que hay algo, pero no lo creo ni en
pos de castigo, ni en recompensa, ni nada de eso. Si creo que hay fuerzas buenas y

fuerzas malas, eso si lo creo. Pero no tengo un dogma.
En una postura similar, el entrevistado 15 dijo:

No profeso ninguna religion, asi con, dogmatica, digamos, pero me, me considero un,
un creyente cristiano, creo que hay un Dios . .. Y a su vez, creo en espiritus de luz,
gente muy buena, gente con muy buen corazén que ha dejado de estar en este plano

gue estamos nosotros, que seria el plano fisico y que del otro lado, . . . Te dan mano o
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te dan indices o te ayudan. Algunos le llamaran energia, otros les Illamaran Mahoma,

no sé, pero hay algo que va mucho mas alla de nosotros y que no estas solo.

Asi como los anteriores participantes mencionaron creer en fuerzas o energias, la

entrevistada 14, por su parte, también lo manifestd desde otro punto de vista:

Yo la creencia o lo que creo es mas, digamos, en una energia universal que toma
diferentes formas y bueno, y que nosotros de alguna manera nos materializamos con
un pedacito de esa energia para ayudar al universo a evolucionar, es como decir, a vos

te toca esto, hacerte cargo de esto, y devolverme esto mejorado, entonces, eso creo.

En este sentido, también la entrevistada 10 manifesto la importancia que tiene para
ella el realizar buenas acciones como parte de una vida espiritual, mas alla de la concurrencia

a una ceremonia religiosa:

No siento de ir a la, la iglesia, por ejemplo. Yo, para mi, estd en lo que vos puedas
hacer al projimo. Si vos ayudas al projimo, esa es la verdadera religion. Ayudar al
projimo, cuidar al préjimo, querer al préjimo. No sirve ir a la iglesia y despues salir y

S0s egoista 0 sos mala persona.

En conclusidn, todos los entrevistados manifestaron creencias espirituales o religiosas

y la atribucién de un sentido que le dieron a cada una de ellas.

f.2) Vision de Futuro Propio

Con relacion a la vision de fututo propio, entendida como parte del sentido de vida 'y
de las motivaciones o proyectos (Dubourdieu y Nasi, 2017), se puso de manifiesto en el
relato de algunos de los participantes, quienes en su mayoria se proyectaron a si mismos

desde una perspectiva de disfrute o desde otros aspectos agradables.
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Sin embargo, Ante la pregunta “;Como se imagina su propio futuro?” algunos
participantes mencionaron verse a si mismos desde un punto de vista desalentador, como en

el caso del entrevistado 1y la entrevistada 13. EI primero refirio:

Mird, yo no quiero vivir mucho, la verdad, no, no, no, no quiero porque, emmm... un
poco veo... la vejez de mis papas... y... y... y me resulta muy triste ver como se va
apagando, cuando se empiezan a apagar, cuando empiezan a costarle todo, a depender
mucho de otros... es una etapa triste. ... asi que a mi, personalmente no me gustaria

Ilegar a muchos afios.

Y la entrevistada 13 dijo, en relacion al futuro y teniendo en cuenta la realidad
economica de muchos jubilados y las limitaciones para poder realizar actividades de disfrute

y esparcimiento:

Mi propio futuro ahora es mal, porque realmente, ademas por la situacion economica,
nosotros somos jubilados los dos, mi marido gana la minima.. .. Asi que nuestra
situacion no es buena, no nos podemos dar ya otros gustos, incluso antes podiamos
dejar al flaco [hijo con TEA] para tomarnos nosotros las vacaciones, no encerrarme en
mi casa, sino ir al mar o a otro lado y ahora lo estamos restringiendo. Antes lo

haciamos, pero ahora no podemos.

Paraddjicamente, algunos de los entrevistados que pudieron proyectarse en un futuro
alentador, mencionaron la jubilacion a un punto al que deseaban alcanzar. Evidentemente,
esta jubilacion estaba también asociada al disfrute, sin embargo, no mencionaron las

preocupaciones econdémicas de la entrevistada anterior.

Entonces, la entrevistada 9 dijo: “Estoy tratando de lograr esos papeles para ver la
jubilacion, ir preparandome, si bien me quedan tres afios, pero hacer papeles cuesta, quiero ir

disfrutando un poco mas de las cosas que siempre quisiera hacer, como viajar”. Y la
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entrevistada 11 menciond: “Me veo jubilandome, yo en vez de jubilarme este afio, por ahi me

jubilo dentro de dos afios, dos afios y medio, espero a [que se jubile] mi marido”.

La preocupacion del entrevistado 1, también se vio reflejada en el discurso de la
entrevistada 10, pero desde una version mas optimista, dado a que también refirié aspectos

que esperaba que fueran agradables en su futuro:

No sé, porque yo me imagino un futuro, pero la cosa es que me den la oportunidad de
vivirlo, ¢no?. Y hay cosas que son inmanejables, que no dependen de uno. A mi me
gustaria llegar a tener nietos, por ejemplo. Eso seria lo Unico que me faltaria. Pero
bueno, yo que sé. Me veo ahi, ojala llegue a ser grande. Grande te quiero decir, ya soy
grande, pero llegar a los 80 afos. Lo que quiero es no depender de nadie, llegar hasta

donde sea, pero yo, no depender de nadie ni ser una carga para nadie, eso nada mas.

No obstante, otros participantes se proyectaron esperando que su futuro sea de
disfrute y felicidad. En el caso de la entrevistada 3 refirid: “pretendo ser feliz, yo siento que
en mi vida la remé muchisimo y la voy a seguir remando, pero lo Gnico que me llena el poder

ser feliz para hacer feliz a los mios y el poder vivir tranquila”.

Asimismo, el entrevistado 4 mencioné verse activo, en movimiento: “Y no sé, a veces
pienso como va a ser mi vida después de jubilado, ¢Vviste? Pienso seguir hasta el final, en
movimiento, no me veo sentado sin hacer nada, ya me estoy preparando, buscando algo para

hacer”.

Para la entrevistada 8, su vision de futuro estaba relacionada al disfrute desde el poder
ver los logros de sus hijos: “Por mi cuenta yo la vida con mas felicidad es que ellos

encuentren su lugar y lo que se propongan y lo puedan lograr. ... Yo disfruto esto, disfruto”.

Finalmente, el entrevistado 15 reflej6 en su visidn de futuro, atender a los aspectos

que le generan satisfaccion y las correcciones a realizar para alcanzar el disfrute : “Si le sigo
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prestando atencion a las sefiales de satisfaccion o de insatisfaccion y me voy corriendo, voy
modificando la conducta para conseguir mayor cantidad de horas o calidad de tiempo de

cosas para disfrutar”.

Entonces, cabe destacar que los relatos en torno al futuro propio, parecen ser en
muchos casos mas esperanzadores que los temores que los entrevistados tienen con respecto

al futuro de sus propios hijos. Siendo ambos temas de influencia para su CVRS.

En otro orden de temas, seguidamente se abordara la dimension Socio-Ecoldgica.

g) Calidad de Vida Relacionada con la Salud en la Dimension Socio - Ecoldgica

En el presente apartado, también se han contemplado los aspectos individuales de
cada participante que se encuentran en la Tabla 1 (Anexo 3), y en el que se observan los datos
sociodemograficos que permiten una mayor comprension de los items que incluye esta

dimension.

Aunque, también se ha podido analizar a lo largo de los relatos de vida, aspectos que
ya se han tratado anteriormente y que pertenecen a la presente dimension. Por tanto, entre los
factores de estrés se pudieron observar: las preocupaciones en torno a las dificultades que han
atravesado algunos de los miembros en cuanto a los aspectos econdémicos para afrontar los
tratamientos o medicaciones de sus hijos; los reclamos a las obras sociales y tramites legales;
las adaptaciones en cuanto a lo laboral que algunas familias debieron realizar para
organizarse en el cuidado de sus hijos; y la preocupacion futura de aspectos socio-

econdmicos y ecologicos en lo que respecta al cuidado de sus hijos cuando ellos ya no estén.

Por otro lado, se puede evidenciar en la Tabla 8 del Anexo 3, la comparativa entre
cada entrevistado de los factores de estrés y de proteccion para la presente dimensién, que

hacen a la CVRS.
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Ahora bien, a continuacion se trabajaré con algunos de los relatos de los participantes

para dar cuenta como los factores socio-econdmicos inciden en su CVRS.

g.1) Factores Socio — Econdmicos

Dentro de los relatos de los entrevistados, cuando se les pregunt6 por su actividad
laboral o ante las preguntas abiertas que se fueron gestando durante la entrevista, se hallaron
tres discursos dominantes: quienes refirieron preocupaciones por lo econémico, quienes
manifestaron tener recursos y quienes se encontraban en una situacién intermedia, donde el
esfuerzo en torno a lo laboral predominaba, para sostener su calidad de vida referida a esta

dimension.

En el caso de quienes refirieron contar con recursos, se encontré el entrevistado 1:
“Tenemos una distribuidora de sanitarios . . . nosotros, gracias a Dios tenemos los recursos
para afrontarlo [gastos de los tratamientos], tenemos una familia”. En la misma postura la
entrevistada 2, mencion6 que proviene de una familia en donde tenian una posicién
economica “Excelente, por demas te diria... nunca nos faltéo nada” y que actualmente

continuan teniendo dichos recursos: “Tenemos una buena situacion”.

Quienes se encuentran en una situacién intermedia, no lo han manifestado
explicitamente, sino que partiendo su relato y de los recursos que fueron mencionando que
poseen, se desprende esta interpretacion. Por ejemplo, la entrevistada 10 manifestd haberse
podido comprar una casa junto con su esposo Y priorizar el tiempo en familia antes que lo

econémico, precisamente como un factor de proteccion para su calidad de vida:

Nos compramos una casa acd, decidimos, porgue ya no era vida, €l no veia a sus hijos
nunca . . . priorizamos, dijimos menos plata y bueno, qué va a ser, seguiremos asi,
éramos estatales los dos y que seguimos siendo estatales, lo otro era para hacer plata,

pero a costilla de qué.
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De la misma manera, apostando a una mejor calidad de vida relacionada con la
salud, la entrevistada 5 refirid acerca del trabajo de su esposo, el que implicaba muchas horas
y viajes: “ya después digo para qué querés trabajar [tanto], para qué querés, ... para qué

querés sillones, si no tenés tiempo para sentarte”.

En el caso del entrevistado 7, refiere haber trabajado siempre y fruto de dicho
esfuerzo, construir una casa de veraneo: “Hace como dos afios que no viajamos porque

hicimos ese proyecto de hacer la casa . . . gracias a Dios, nunca me falto el trabajo a mi”.

Por otra parte, el entrevistado 4 menciona que cuando se divorcid de su esposa, habia
quedado sin trabajo, por lo que habia atravesado por dificultades econdmicas, pero que en la
actualidad puede cubrirlas: “cuando hicimos la separacion, eh, yo no tenia ... ella sabia que
yo cuando mejorara mi situacion, yo la iba a ayudar, como la ayudo [ahora] todo lo que

puedo, pero, estando o sea, fisicamente como econdémicamente, precisan algo y estamos”.

Por ultimo, estan los entrevistados que mencionaron explicitamente tener dificultades
econdmicas o preocupaciones con respecto a ello. Por ejemplo, la entrevistada 14, quien al
haber enviudado, se encuentra afrontando las responsabilidades econdmicas por si misma: “Y
a veces lo que me preocupa, por ejemplo, en la cuestion econdémica, es vencimientos de
cosas, ¢Vviste?. O sea, cosas que por ahi de las que mas se ocupaba E., que ahora tengo a cargo

mio, ¢viste?”.

Por otro lado, como ya se habia mencionado en otro apartado, la entrevistada 13
también manifestd preocupaciones en cuanto a lo economico: “La situacion econdémica,
nosotros somos jubilados los dos, mi marido gana la minima, yo tengo dos jubilaciones por la
caja de abogados y por el Anses como profesora, pero las jubilaciones no alcanzan. Asi que

nuestra situacioén no es buena”.
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En el mismo sentido, el entrevistado 15 manifestd: “Me preocupa la situacion
econdmica, yo cobro la jubilacién minima. Pero ademas de eso, el tema de seguridad o
inseguridad ... mientras peor es la situacion econémica, mayor inseguridad. Es decir, salir de
tu casa y no saber si volvés”. En cuanto a este participante, también puso de manifiesto
cuestiones no solamente personales, sino también del contexto social que le generan

preocupacion.

En tanto, la entrevistada 4, mencion6 no tener actualmente proyectos econémicos:
“No tengoooo... proyectos economicos”, pero a lo largo de la entrevista pudo manifestar las
diversas dificultades que atraveso y atraviesa, entre ellas, al alquilar vivienda dijo: “Yo llevo
ocho mudanzas en mi vida” y “ante la situacion mala, del, del sueldo que no se podia pagar
el, el alquiler . . . . dijimos, ¢de qué manera yo puedo colaborar para que entre dinero a

casa?”, por lo que decidio trabajar en diferentes rubros hasta encontrar su actual trabajo.

De esta manera, se evidencia como la CVRS puede estar afectada por los factores
socio-economicos, en cuanto a las preocupaciones o tranquilidad que genera el poseer o no

dichos recursos.
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Capitulo 8

Discusién y Conclusiones
8.1 Discusion

Las madres y los padres de personas con autismo, estan expuestos a multiples factores
de estrés y escasos factores de proteccion que afectan a su calidad de vida relacionada con la
salud (Bonis y Sawin, 2016; Fairthorne, et al., 2018). Por lo tanto, en la presente
investigacion se estudio esta problematica desde una perspectiva compleja, teniendo en

cuenta los aportes del Modelo Integrativo Psiconeuroinmunoendocrino (PNIE).

Consecuentemente, se analizaron a partir de una Biopsicografia (Dubourdieu, 2014)
las historias de vida de 10 madres (edad promedio: 59,6) y 5 padres (edad promedio: 60,4),
con edades comprendidas entre los 47 y los 76 afios, residentes en la Provincia de Buenos
Aires, con hijos adultos con Trastorno del Espectro Autista (de 20 a 36 afios, edad promedio:

28,3) que tuviesen necesidades de apoyo notables o muy notables.

Al analizar las historias de vida desde el modelo PNIE se contempla la complejidad
de los seres humanos, con sus experiencias individuales, relacionales y en constante

intercambio con su medio ambiente (Dubourdieu, 2014; Dubourdieu y Nasi, 2017).

De esta manera, en concordancia con el primer postulado de la PNIE, dicha
complejidad logra vislumbrarse a partir del analisis de las narrativas donde se observa la
intermodulacion multifactorial y multidimensional (Dubourdieu, 2014; Dubourdieu y Nasi,
2017) de las cuales se desprenden los diferentes factores de estrés y de proteccion

manifestados en sus trayectorias de vida.

Estos multiples factores de estrés se hicieron presentes en las dimensiones Bioldgica,

Psicoemocional-Vincular, Cognitiva, Socio-Ecologica y Espiritual-Trascendental,
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interfiriendo en la CVRS de los entrevistados. Por lo tanto, se muestra la estrecha relacion e
interaccion de cada una de estas dimensiones y su incidencia en los procesos de salud —

enfermedad.

Entonces, respondiendo al primer objetivo especifico, los resultados obtenidos
posibilitaron identificar y analizar una amplitud de factores de estrés multidimensionales,
muchos de ellos vinculados al cuidado de sus hijos con autismo desde el nacimiento hasta la

actualidad, incluyendo sus expectativas futuras.

Por ello, en concordancia con Bonis y Sawin (2016) los factores de estrés que
experimentan las madres y padres al cuidar a sus hijos con TEA, superan ampliamente a los

factores de proteccion que se hallaron.

Por otra parte, también se observa la convergencia temporal de los diversos factores
que forman parte de la historia de cada individuo, pudiendo evidenciarse en los aspectos del
pasado, presente y expectativas del futuro, que convergen junto a los patrones de
comportamiento sociales, familiares y propios de la cultura, tal como sugiere otro de los

postulados de la PNIE descriptos por Dubourdieu (2014; Dubourdieu y Nasi, 2017).

Por ende, en lo que respecta a las condiciones iniciales de las que partio cada
entrevistado, se ponen de manifiesto dichos postulados y el marco epistemolédgico PNIE,
entendiendo a cada participante a partir de su singularidad, pero en donde también,
numerosos aspectos expresados por cada uno de ellos confluyen en un mismo sentido, tal
como indica el principio de equifinalidad de la Teoria General de los Sistemas (Von
Bertalanffy, 1976) que se basa en que partiendo de condiciones iniciales diferentes y

siguiendo caminos disimiles, puede alcanzarse un mismo estado final.

Entonces, a partir de los inicios de las trayectorias de vida, las primeras experiencias

de la infancia y adolescencia de algunos de los entrevistados, estuvieron relacionadas al
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cuidado de un familiar con alguna discapacidad, experimentando el rol de cuidador desde la
perspectiva de observadores de sus progenitores, pero que de igual manera implicaba una

carga emocional para ellos.

Asimismo, el clima familiar desfavorable y las experiencias relacionadas a los
antecedentes familiares, en donde algun miembro de la misma padecia una problematicas de
salud, fueron hallados en sus relatos como factores estresantes, ya que, tanto el cuidado
parental deficiente, el entorno social y fisico, las experiencias de los individuos y los factores
genéticos juegan un rol fundamental en la salud y pueden generar cambios epigenéticos que

influyen en la respuesta a situaciones estresantes (McEwan, 2017).

Sin embargo, también, surgen del relato de su infancia los primeros factores de
proteccion tales como las redes de apoyo, el juego, la naturaleza y las actividades al aire libre,
que son aspectos vinculares, sociales y fisico ambientales que impactan positivamente en el
bienestar bioemocional y social de los individuos (Castell, 2020, Dubourdieu en Ceberio y

Garcia, 2018; Dubourdieu y Escudero, 2021, Santee, et al., 2023).

Mas adelante, en el pasaje a la adultez, también se encontraron factores de estrés y de
proteccion multidimensional, siendo la busqueda de carrera 'y empleo un aspecto que
involucra las dimensiones Cognitiva, Socio-Ecoldgica y Espiritual-Trascendental, asi como

también, dentro de la dimension Psicoemocional-Vincular, la conformacion de la familia.

Asimismo, del andlisis de los relatos de los entrevistados, se observa que las
experiencias vividas variaron de acuerdo a la percepcion y a la atribucion que le otorgaban a
cada etapa atravesada, por lo que para algunos, éstas fueron experimentadas como

gratificantes y para otros como estresantes.

De igual manera, estas diferencias perceptuales se dieron en los hombres que

realizaron el servicio militar que en aquel momento sociopolitico, era obligatorio. Este factor
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de la dimension Socio-Ecologica, para quienes lo vivieron como una situacion de
aprendizaje, fue catalogado como una buena experiencia, a diferencia de quien lo vivié como
un evento traumatico debido a las situaciones del contexto. Esto permite interrelacionarlo con
la dimensién Cognitiva, en cuanto a que de la percepcidn y el procesamiento de los estimulos
internos y externos, resultan las cogniciones que tifien el modo en que se evalua la situacion,

influyendo en el estado afectivo y en las pautas de conducta (Beck, et al., 2005).

Sin embargo, también es fundamental considerar la dimension Socio-Ecoldgica, en la
que en concordancia con Dubourdieu y Escudero (2021), la apreciacion de ciertas situaciones
puede estar condicionada por factores culturales, costumbres o prejuicios, y ser generadoras

de respuestas de estrés.

Por otro lado, desde la dimensidn Psicoemocional-Vincular, la etapa de conformacion
de la familia, también fue experimentada para algunos entrevistados como un momento en su

historia de vida positivo, y para otros, con vivencias estresantes.

En este marco cabe destacar que, es en la gestacion de sus hijos con TEA donde se
observaron los incidentes criticos, es decir, los cambios en la trayectoria de la vida de los
entrevistados relacionados a situaciones traumaticas o estresantes (Bolivar, 2012), donde
discurre la singularidad de cada participante y, a su vez, la aparicion de elementos en comUn

(Donoso, 1017).

En relacidn a los factores de estrés hallados en el curso del embarazo y del
nacimiento, se identificaron los indicadores de riesgo exdgenos vinculados a la vida
intrauterina y postnatal inmediata como ser la hipoxia, el parto prematuro, la cesarea, la
hemorragia intraparto (Burgos y Herrera, 2022) y el estrés materno (Arberas y Ruggieri,

2019).
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Posteriormente, ante la deteccion de las sefiales de alarma de autismo y la
incertidumbre en los primeros pasos en el recorrido diagnostico y el postdiagndstico, los
entrevistados informaron un impacto emocional en ese periodo de sus vidas, coincidiendo

con los factores de estrés revelados por Bonis y Sawin (2016).

Un hallazgo en este estudio, que no ha sido relevado en las investigaciones previas,
son las dificultades para obtener un diagnostico temprano, por lo que se estima que esta
relacionado al momento historico en que los hijos fueron diagnosticados y a la falta de
conocimiento de los profesionales que reportaron los padres y las madres. En este sentido, es
menester considerar que tradicionalmente se ha considerado al autismo como sindrome raro y
que ha habido un aumento de la tasa de prevalencia en los ultimos 30 afios (Sanchez-Raya, et
al., 2015), oscilando entre 3,3 y 16 por 10.000 en la década del 90 (Wing, 1993), cuando en la
actualidad es 78 cada 10.000 (Contini, et al., 2019). Se piensa que este incremento se debe a
las avances en los procesos de deteccion temprana, a los cambios en los criterios
diagnosticos, a la mejora de los instrumentos para arribar al mismo y al aumento en la

concientizacion social (Fortea Sevilla, et al., 2013; Lai y Baron-Cohen, 2015).

Por otra parte, la mayoria de los entrevistados refirio que en algin momento habian
recibido malos tratos de los profesionales y certezas pronosticas negativas. En este sentido,
Dubourdieu y Nasi (2017) sugieren que los mensajes negativos brindados por los

profesionales refuerzan la cascada neuroquimica del estrés y disminuye el bienestar.

En concordancia, los datos hallados por Hsiao (2016) indican que cuanto mayor
apoyo médico compasivo y de calidad reciben los padres, mejor CVRS poseen. En la misma
linea, el estudio de Bagnato (2019) indicd que cuantos mas apoyos recibe la persona con
autismo, menos niveles de estrés presentan las madres. Y también coincide con el estudio de

Pérez Rodriguez, et al. (2020) en el que informaron que el 88,8 % de la muestra de
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cuidadores pensaba que las orientaciones profesionales recibidas no cubrian sus necesidades

pero que hay una satisfaccion en un 66,6% por la atencion humana que reciben.

Lo mencionado también se relaciona con impacto emocional frente al diagnostico,
donde se reportaron diversas perspectivas frente al mismo. Asi, en algunos casos, al ser la
incertidumbre de no comprender qué sucedia con sus hijos los que primaba en aquel
momento, el recibir el diagndéstico fue percibido como una fuente de tranquilidad que ces6 la
incansable busqueda. En cambio, para la mayoria implicé un impacto emocional severo, que
ademas se relaciond a la dificultad de encontrar apoyos profesionales, tras el peregrinaje dado

en el recorrido de busqueda de diagndstico.

Otro de los factores de estrés hallados en ese periodo fue la dificultad de acceder a
servicios especializados para la atencion de sus hijos con TEA. En el caso de las personas
entrevistadas, al residir en la Provincia de Buenos Aires y contemplando que el momento
historico por el que atravesaron dichas vicisitudes fue hace alrededor de 20 afios 0 mas,
muchos de ellos tuvieron que realizar viajes a la Ciudad Autdnoma de Buenos Aires, para
poder acceder al diagnostico y en algunos casos a una atencion con especialistas. En este
sentido, estos datos son novedosos ya que no se encontraron hasta el momento en las
investigaciones previas informacion que indique que las familias deban trasladarse de ciudad
para acceder a estos servicios. Sin embargo, si coincide con el estudio liderado por Paula, et
al. (2020), en cuanto a las dificultades en lo que respecta a las barreras para la atencion y a la

falta de servicios especializados gque reportaron.

De manera acorde, el estudio de Tait, et al. (2015), indicd que los servicios limitados
y costosos antes y después del tratamiento y los prolongados tiempos de espera para la
realizacion del diagndstico se asociaron a un menor bienestar emocional y apoyo percibido.

Esto ultimo, también se observa como otro de los factores de estrés referidos en la actualidad
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por los entrevistados, vinculados a los problemas para acceder a la cobertura de los
tratamientos y la burocracia institucional. Ademas de los estudios de Bonis y Sawin (2016),
de Paula, et al. (2020) y de Tait, et al. (2015), que coinciden con los factores de estrés
encontrados, se halla el estudio de Garcia, et al. (2022) que también indico la dificultad para

el acceso a los servicios de salud, implicando un impacto sobre el ingreso econémico.

Cabe destacar, una cuestion especifica que no se hall6 en los trabajos previos, es el
problema relativo a las obras sociales, que podria inferirse que se trata de una situacion
particular del contexto socio-econémico de Argentina, donde se manifestaron multiples

quejas asociadas al sistema de salud de este pais.

Por otro lado, el item que represent0 y representa aun en la actualidad para muchos de
los entrevistados un factor de estrés predominante, es el relativo a los sintomas del TEA, a los
problemas de salud asociados y a las comorbilidades que presentan sus hijos. Los mismos,
como hallé Bagnato (2019), son fuente del incremento del estrés, del agotamiento y de una
peor calidad de vida. En relacion a ello, los estudios previos (Burke y Heller, 2016; Costa, et
al., 2017; Mesa y Delgado Reyes, 2021) coincidieron en que, a mayores conductas
desadaptativas, comorbilidades y mala salud de los adultos con TEA, se presenta un aumento
de sobrecarga del cuidador y un incremento en la afectacion a la calidad de vida. En cambio,
cuando hay una menor frecuencia de comportamientos desafiantes y de necesidades de

apoyo, mejor es la calidad de vida familiar (Boehm, et al., 2015).

En cuanto a los trastornos del suefio de los hijos con autismo, las investigaciones
previas coincidieron en que generan un agotamiento (Bagnato, 2019), son factores de estrés
(Bonis y Sawin, 2016) y predictores de una mala salud fisica (Lee y Barger, 2022), tal como

reportaron los entrevistados.
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Asimismo, la severidad del trastorno que, de por si la muestra presente incluyo a
progenitores de adultos con TEA con necesidades de apoyo notables y muy notables, se
observo que en quienes necesitaban mas apoyos y en quienes tenian mayores comorbilidades
0 problematicas asociadas, los padres referian mayores niveles de preocupacion, lo que

también resulta andlogo con el estudio de Bagnato (2019).

Si bien hasta el momento no se han encontrado datos de la existencia de clinicas
psiquidtricas con una especializacion en la internacion de personas con autismo, este ha sido
un item de preocupacion y factor de estrés para los padres, ya que los mismos refirieron que
no lograron hallar instituciones especificas para la atencion ante las desregulaciones
conductuales que implican un riesgo para la persona con autismo o para terceros, al igual que
las dificultades halladas en relacion al tratamiento farmacologico. Sin embargo, esto es
similar a lo planteado por Paula, et al. (2020) ante la carencia de servicios especializados que

mencionaron.

En relacién a esto ultimo, no implica que no hayan accedido a la internacion ni al
tratamiento farmacoldgico, sino que hubo dificultades para arribar a los mismos, asi como
también, profesionales que trabajen con adultos con autismo especificamente, puesto que los
dispositivos de atencidn suelen estar enfocados a otras patologias psiquiatricas o

neuroldgicas.

Otro de los factores de estrés hallados en la actualidad, son los relativos a los cambios
en la organizacion familiar, lo que implica, tal como indican los trabajos previos,
modificaciones en las rutinas y horarios; el aislamiento social autoimpuesto que afecta a la
vinculacion social (Bonis y Sawin, 2016; Sim, et al., 2018); las adaptaciones relativas a los

viajes y vacaciones (Hines, et al., 2014); y los ajustes en torno a lo laboral, tanto en la
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reduccion de jornada como en el cese de las actividades laborales formales (Paula, et al.,

2020) y las modificaciones concernientes al cuidado del hijo con autismo.

Por lo tanto, respecto a las redes de apoyo para el cuidado, se encuentra como factor
de proteccion la presencia de las mismas y de estrés su carencia. En relacion a ello, se hall6
que el apoyo social incide en la CVRS y el estrés de los padres (Barker, et al., 2011;
Chiroque-Pisconte, 2020; Hsiao, 2016; Marsack y Samuel, 2017; Sim, et al., 2018). Ademas,
el contar con recursos econdmicos para el relevo en el cuidado de los hijos, por ejemplo con
acompafantes terapéuticos o cuidadores, coincide con el trabajo de Fairthorne, et al. (2018),
quienes lo consideran un factor de proteccion para proporcionar oportunidades de respiro y

de participacion en actividades sociales.

En concordancia, el estudio de Angy Loh (2019) en el que tuvieron en cuenta el papel
del género parental en el cuidado, las madres presentaron niveles significativamente mas
altos de estrés. En este sentido es relevante destacar, que en la presente investigacion, si bien
se han encontrado indicadores de feminizacion del cuidado, la mayoria de los padres
entrevistados tenian en la actualidad un rol activo en las responsabilidades relativas a la
crianza de sus hijos. Sin embargo, es llamativo que la muestra esté constituida por 5 padres y
10 madres, siendo las mujeres las que menor oposicion tuvieron ante la propuesta de
participar para la investigacion, y de los hombres consultados, en su mayoria prefirieron no
participar. En este marco, cabe sefialar que este fenémeno ocurre frecuentemente en los
estudios sobre cuidadores o familiares (Ang y Loh, 2019; Bagnato, et al, 2023; Burke y
Heller, 2016; Chiroque-Pisconte, 2020; Costa, et al., 2017; Duran, et al., 2016; Garcia, et al.,
2022; Hines, et al., 2014; Lee y Barger, 2022; Marsack y Church, 2019; Marsack y Samuel,
2017; Mesa y Delgado Reyes, 2021; Pérez Rodriguez, et al., 2020) donde el n de la muestra
esta constituido en su mayoria por mujeres, aspecto que resultaria necesario indagar en

futuras investigaciones.
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Por otro lado, un factor de estrés en el que coincidieron todos los entrevistados, es el
relacionado a las preocupaciones relativas al futuro de su hijo con TEA. Dentro de la
dimensién Espiritual-Trascendental, tanto la incertidumbre tras la propia muerte y las
emociones que se asocian a esta idea, como la organizacion a futuro del cuidado de sus hijos,

implico un factor de estrés primordial en el presente de los entrevistados.

Estos datos coinciden con el estudio de Herrema, et al. (2017), que muestra que los
familiares de adultos con autismo se reportaron como no preparados para el futuro y con altos
niveles de estrés, preocupacion y ansiedad y una calidad de vida mas pobre. Asimismo, con
los hallazgos de Cribb, et al. (2019) quienes reportaron que los padres expresaron
preocupaciones sobre el apoyo continuo que sus hijos necesitarian en el futuro, asi como

también la falta de servicios especializados para apoyarlos como adultos.

En respuesta a dos de los objetivos del trabajo propuestos, el primero respecto a
describir como es la CVRS y, el segundo, en conocer la relacion de ésta con los factores de
estres y de proteccion, se realizo una division en las cinco dimensiones, pudiéndose

evidenciar una interrelacion entre las mismas.

En la dimension Psicoemocional-Vincular, se identificaron diversos factores de estrés
desde los inicios de la vida de los entrevistados hasta la actualidad, que impactan
negativamente en la CVRS como indican trabajos anteriores (Duran, et al., 2016; Marsack y

Samuel, 2017).

En cuanto a la percepcion del estado de salud psicoldgica los entrevistados reportaron
predominantemente altos niveles de estrés, ansiedad y depresion como manifestaciones
actuales y del pasado relacionadas a su salud mental. Aungue, vale destacar, que si bien hubo

una incidencia del cuidado de sus hijos con TEA en su estado de salud psicoldgico, los
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participantes también aclararon que no consideraban que fuera el Gnico factor de estrés que

influia en el mismo, sino también a aspectos vinculados a lo familiar y a lo laboral.

En este punto, se puede inferir que lo informado por los entrevistados coincide con los
hallazgos de McEwen (et al.,2016) donde la activacion del eje HHA y la retroalimentacion
hormonal en el cerebro influyen en las funciones neurolégicas y que ante el estrés cronico se
ve afectada la amigdala, area cerebral vinculada a los trastornos del estado de animo como la

depresién y la ansiedad.

Ademas, esto es similar a diversos estudios en los que se hallaron mayores niveles de
estres (Costa et al., 2017; Bagnato, et al., 2023; Duran, et al., 2016; Hines, et al., 2014; Hsiao
etal., 2017; Lovell, et al., 2012; Marsack y Samuel, 2017), de ansiedad (Barker, et al., 2011;
Padden y James, 2017) y de depresion (Barker, et al., 2011; Bagnato, et al., 2023; Padden y

James, 2017; Singh, et al., 2017) en quienes estan al cuidado de personas con autismo.

Es interesante destacar que Pozo y Sarria (2015) encontraron que el estrés permanece
constante independientemente de la edad de los hijos en concordancia con el presente estudio.
Sin embargo, las investigadoras descubrieron que la ansiedad y la depresion fueron mayores
en los padres de nifios que de los de adultos y que a medida que la edad aumenta, se
evidencian nuevas preocupaciones que comprometen dicho bienestar, tales como las
relacionadas a los servicios y las oportunidades para sus hijos, asi como también las
necesidades de los padres adultos mayores. En contraste con esta investigacion, algunos de
los entrevistados que refirieron estados de ansiedad y de depresion en el pasado, cuando sus
hijos eran pequefios, revelaron sintomatologia presente también en la actualidad. Ademas de
las preocupaciones encontradas por las autoras, en este estudio se hallaron otras como las

relativas al cuidado de sus hijos en el futuro en cuanto a quiénes y en dénde lo harian, al
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acceso a sistemas de salud especializados, las obras sociales, entre otros factores ya

mencionados.

Por otro lado, y dando respuesta al segundo de los objetivos planteados acerca de
cudles son los factores de proteccion, los entrevistados reportaron aspectos que le generaban
satisfaccion y alegria vinculados a la dimension Psicoemocional-Vincular: la familia y el
disfrute por las cosas simples. Si bien los estudios previos no tratan especificamente estos
items, coincide parcialmente con lo hallado por Chiroque-Pisconte (2020), quien identifico
que la calidad de vida estaba relacionada a la satisfaccion vinculada a las relaciones sociales

y a la salud psicoldgica.

Otro factor de proteccion encontrado fue que algunos de los entrevistados realizan
tratamiento psicoldgico o psiquiatrico, lo que es un interesante hallazgo vinculado al

autocuidado en esta dimension y que no fue mencionado en los antecedentes empiricos.

Respecto a la CVRS en la dimension bioldgica, se analizan las cinco conductas
basales. En relacion al suefio, la mayoria de los entrevistados presentd problematicas, tanto
para conciliar, como para sostenerlo. Algunos de ellos reportaron que las dificultades de
suefio se relacionaban a factores de preocupacion o de estrés y otros a los trastornos en el
suefio de sus hijos. En este punto, las investigaciones realizadas por Lee y Barger (2022) y
por Pérez Rodriguez, et al. (2020), indicaron que los padres de personas con TEA presentan
mayores problemas de suefio que afectan a su calidad de vida. También, es imprescindible
destacar que la cronodisrupcion puede generar efectos perjudiciales para la salud (Russel y

Lightman, 2019).

Ademas, algunos entrevistados manifestaron la influencia de la alimentacion
saludable y el ejercicio fisico en la mejora de la calidad del suefio. Por lo que se evidencia la

interrelacién de los diversos factores que inciden en los procesos de salud-enfermedad y, por
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lo tanto, en la CVRS. Lo cual concuerda con lo postulado por Dubourdieu y Nasi (2017)
respecto a que la afectacion de las conductas basales debido a los estados de estrés generan

una recursividad mutua y afectacion de otras areas.

Por otro lado, los entrevistados manifestaron, en general, tener una alimentacion
variada y saludable. Es interesante observar que quienes tuvieron que cambiar su
alimentacion por sugerencia médica, dadas sus condiciones de salud (principalmente diabetes
e hipertensién) reportaron mejoras en cuanto a su condicién fisica y su eliminacion,

comprobéandose nuevamente lo expuesto en el parrafo superior.

En relacion a la eliminacion, la mayoria de los entrevistados no informo dificultades.
No obstante, algunos de ellos relacionaron problemas gastrointestinales ante situaciones que
les producian estrés. Por lo tanto, tal como indican Molina-Torres, et al. (2019), el estrés
puede provocar una disfuncion intestinal, en donde el eje HHA puede influir en la
microbiota, o bien la microbiota puede influir en el SNC a través del sistema inmunitario y el

sistema nervioso entérico.

Respecto al ejercicio fisico, hubo entrevistados que realizaban actividad fisica y
mencionaban sus beneficios, como también otros que no efectuaban por diversos motivos,
principalmente falta de motivacion u organizacion. Si bien se han mostrado los beneficios en
la salud que promueve la actividad fisica (Torales, et al., 2018), es interesante destacar, que
en los factores de falta de motivacion u organizacion podrian estar involucrados aspectos
psicoemocionales y socio-ecoldgicos, que funcionan como barreras para la realizacién de esta

actividad de autocuidado.

Ademas, aun cuando no se han encontrado investigaciones previas que especifiquen

estos aspectos, podrian coincidir con las adaptaciones en las rutinas, la gestién de tiempo y
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las caracteristicas individuales que hallaron Bonis y Sawin (2016) como factores de riesgo

para el estrés en padres de hijos con TEA.

En relacion a la tltima conducta basal analizada, se hall6 que ademas de algunos
pasatiempos individuales, principalmente los entrevistados referian el compartir con amigos y
los viajes como actividades de relajacion y esparcimiento. En este punto, se reconoce a las
relaciones sociales como un factor de proteccion (Bonis y Sawin, 2016; Dubourdieu y Nasi,
2017; Fairthorne, et al., 2018; Wills, et al., 2012) y que estan vinculadas a la percepcion de
bienestar en la calidad de vida de los padres de personas con autismo (Chiroque-Pisconte,

2020).

También, las actividades de relajacion otorgan un beneficio tanto en lo emocional
como en lo bioldgico debido a que permiten la disminucion de la activacion del SAM y del

eje HHA (Dubourdieu y Nasi, 2017).

Es interesante que la realizacion de viajes fuera planteada para los entrevistados como
un item vinculado a la relajacion y a la satisfaccion y la alegria pero también a un factor de

estres dentro de las modificaciones que deben realizar al tener que desplazarse con sus hijos.

Por otra parte, también dentro de la dimension Bioldgica, se analizé la percepcion del
estado de salud fisica de los entrevistados, encontrando una gran variedad de problematicas
médicas tales como las vinculadas al dolor corporal, problemas de préstata en los hombres,

hipertensidn, hipotiroidismo, dislipemia, ACV, cancer y patologias gastrointestinales.

Si bien el estudio de Lee y Barger (2022) encontr6 que un mayor estrés parental esta
asociado a mayores probabilidades de mala salud, no se puede afirmar que las mencionadas
patologias correspondan Unicamente a los factores de estrés hallados en este estudio, debido a
la multiplicidad de factores que intervienen en los procesos de salud y enfermedad

(Dubourdieu y Nasi, 2017).
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No obstante, es importante contemplar que la activacion prolongada a los sistemas de
estrés se asocia a diversas manifestaciones clinicas (McEwen, 1998; Selye, 1946). El
aumento de la actividad del eje HHA ejerce efectos en la modulacién de la respuesta
neuroinmune (Tsigos, et al., 2020; Wohleb, 2021); influyendo también en el sistema nervioso

entérico y la microbiota (Molina-Torres, et al., 2019).

También, la activacion cronica del eje HHA impacta en el sistema enddcrino
(Romero, et al., 2019), inhibiéndose el eje tiroideo y asociandose a la disminucion de la
produccion de hormona estimulante de la tiroides y a una conversion inhibida de la tiroxina 'y

de la triyodotironina (Tsigos, et al., 2020).

Por lo tanto, la exposicion al estrés a largo plazo afecta al cuerpo impactando en toda
la red PNIE y repercutiendo a nivel metabolico, cardiovascular, neural, celular, inmune,
enddcrino y conductualmente, haciendo que el riesgo a padecer enfermedades aumente

considerablemente (McEwen, 1998; McEwen, 2007; Wohleb, 2021).

En otro orden de temas, en relacion a la CVRS en la dimension Cognitiva, se pudo
distinguir que todos los entrevistados tenian concepciones de si mismos diversas, habiendo
quienes resaltaron sus fortalezas o quienes planteaban aspectos considerados como
debilidades o ambos. Esto deja entrever lo ya mencionado en relacién a la construccion
cognitiva, a sus esquemas y a los sistemas de creencias que posee cada individuo (Beck, et

al., 2005).

Otro factor importante de proteccidon encontrado en esta dimensién, fue la aceptacion
y la resiliencia, entendidas desde el aprendizaje a lo largo del tiempo que fueron realizando
los entrevistados, incluyendo su sistema de creencias. Lo cual se relaciona con el estudio

propuesto por McStay y sus colaboradores (2015) quienes encontraron que hay familias que
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muestran una resiliencia y adaptacion frente a los factores de estrés a medida que los nifios se

desarrollan, manifestando un efecto positivo en sus progenitores.

Este item esté estrechamente vinculado a la CVRS en la dimension Espiritual-
Trascendental, dado que una gran parte de los entrevistados asociaron su fortaleza y
aceptacion a sus creencias espirituales. Estos hallazgos coinciden con la investigacion de
Pandya (2017) quien encontré mayor resiliencia en quienes tenian mayor sentido de
espiritualidad; asi como también, desde la dimension Cognitiva, al estilo de afrontamiento

religioso propuesto por Abu-Raiya y Pargament (2015).

También con el estudio de Karaca y Sener (2019) quienes informaron que la
espiritualidad es una de las estrategias de afrontamiento mas utilizadas en el viaje a la
aceptacion, a la adaptacion a los cambios repentinos en la vida, al afrontamiento del estrés y a
las preocupaciones por el futuro de sus hijos. Es interesante como los datos que presenta este
estudio también coinciden con otros de los factores hallados en el presente trabajo, entre ellos
que gran parte de los entrevistados informaron que sus creencias espirituales o religiosas les

permitieron afrontar situaciones dificiles y tomar fuerzas para atravesarlas.

Ademas, estos resultados convergen en parte con el estudio de Boehm, et al. (2015)
quienes indicaron una mejor calidad de vida familiar cuando hay mayor fuerza de la fe

religiosa.

El otro item analizado en la dimension Espiritual-Trascendental es respecto a la vision
de futuro propio, donde las respuestas fueron diversas, pero que en el relato de la mayoria de
los participantes se observo una perspectiva de disfrute y, en otros, desde un punto de vista

desalentador.
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Es importante destacar que los relatos en torno al futuro propio, parecen ser mas
esperanzadores que los temores que presentan las madres y padres con respecto al futuro de

sus hijos con TEA.

Finalmente, en la CVRS en la dimension Socio-Ecoldgica, se encontrd que quienes
manifestaron dificultades econémicas presentaban mayores preocupaciones y problemas para
afrontar tratamientos, acceder a medicamentos y multiples reclamos a las obras sociales; a
diferencia de quienes informaron encontrarse en una buena posicion. Estos aspectos resultan
fundamentales para indagar en futuras investigaciones ya que son concordantes, solo en parte,
con el estudio de Marsack y Church (2019), quienes encontraron que el impacto en las

finanzas era un predictor significativo en la calidad de vida de los padres.

Ademas, dentro de los estudios latinoamericanos, Paula et al., (2020) encontraron que
un gran porcentaje (48,8%) de los cuidadores de personas con TEA de Brasil, Argentina,
Chile, Uruguay, Venezuela y Republica Dominicana, reportaron algan tipo de problema
economico; Garcia, et al. (2022), en Chile, hall6 una dificultad para el acceso a los servicios
de salud y un severo impacto sobre el ingreso econémico. Y Chirogue-Pisconte (2020), en
Peru, que la calidad de vida estaba relacionada, en parte, con la percepcion de bienestar

economico.

8.2 Conclusiones

El objetivo de este estudio consistié en analizar los factores de estrés y de proteccion
multidimensional y la calidad de vida relacionada con la salud de los progenitores de adultos

con autismo de la Provincia de Buenos Aires y conocer la relacion entre los mismos.

A partir del analisis realizado, es posible concluir que las madres y padres

entrevistados atravesaron en su trayectoria de vida y atraviesan en la actualidad, variados
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factores de estrés multidimensional que afectan a la calidad de vida relacionada con la salud,

pudiendo identificarse una relacién entre ellos.

En cuanto a los factores de estrés temprano se encontraron los antecedentes familiares
y el cuidado de estos miembros de la familia, el clima emocional familiar y las experiencias

complejas en la infancia.

Los factores de estrés en la adultez joven fueron lo relacionados al embarazo y
nacimiento del hijo con autismo; la deteccion de sefiales de alarma en el desarrollo de sus
hijos; el peregrinaje realizado para hallar un diagndstico; el impacto emocional frente al
mismo; las dificultades para hallar orientacion profesional e institucional adecuada; la
sintomatologia, los problemas de salud y comorbilidades de sus hijos; los cambios en la
organizacion familiar; las dificultades en torno a las redes de apoyo para el cuidado,

incluyendo la feminizacion del mismo; y el estado de salud psicoldgica.

En torno a los factores de estrés hallados en la actualidad, permanecen algunos de los
de la adultez joven como la sintomatologia, los problemas de salud y comorbilidades de sus
hijos con autismo; los cambios en la organizacion familiar; las dificultades en torno a las

redes de apoyo para el cuidado; y el estado de salud psicoldgica.

También se agregan la internacion psiquiatrica; las dificultades para acertar en los
tratamientos farmacoldgicos; los reclamos legales y tramites para la cobertura del tratamiento
en las obras sociales; las preocupaciones por el futuro de los hijos con autismo y las del
propio futuro; los recursos socio- econdmicos; la desregulacion de las conductas basales,

principalmente el suefio; y el estado de salud fisica.

En relacién a los factores de proteccion también se pudieron hallar a lo largo de las

historias de vida, sin embargo, estos surgieron en menor medida que los de estrés.
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Los factores de proteccion tempranos fueron el clima emocional familiar; las
experiencias de vida positivas; la naturaleza, el aire libre, la relacion con pares, el juego y los

vinculos familiares.

En relacion a los factores de proteccién hallados en la adultez joven, se identificaron
la eleccidn de carrera y/o trabajo; la conformacion de la familia; la orientacién profesional e

institucional; y las redes de apoyo para el cuidado.

Por Gltimo, los factores de proteccion en la actualidad fueron las redes de apoyo para
el cuidado; el acceso a tratamiento psicologico y/o psiquiatrico para las madres y padres; la
ejecucion de acciones que les brindan satisfaccion y alegria como la amistad y el disfrute de
las cosas simples; la regulacion de las conductas basales; la positiva percepcion de si mismo;
la aceptacion y resiliencia; la espiritualidad y religiosidad; la vision de futuro propio; y los

recursos econémicos.

Como puede observarse tanto en los factores de estrés como los de proteccion se
encuentran involucradas las cinco dimensiones propuestas por la PNIE. Dichos factores de
estres influyen en la percepcion de bienestar que tienen las madres y padres, afectando a la

CVRS en las cinco dimensiones.

En cuanto a los hallazgos vinculados al estado de salud psicologica, se pudo
evidenciar que una gran parte de los entrevistados informo haber tenido o tener en la
actualidad depresion, ansiedad y estrés, que para algunos estaban relacionados a los desafios
en torno al cuidado de su hijo con TEA pero que ademas intervenian otros factores como el

econdmico; el apoyo social y familiar; y las preocupaciones por otros miembros de la familia.

Otro hallazgo relacionado al estrés y a la CVRS es que una parte de los entrevistados
asociaron los factores de estrés a una peor salud mental, informando angustia,

preocupaciones, ansiedad y depresion; y fisica, principalmente interfiriendo en el suefio; en la
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sintomatologia gastrointestinal; en los dolores en el cuerpo como contracturas, artrosis;

hipertension; y cancer.

Ademas de la interferencia de los factores de estrés dentro de la dimension Biolégica
y la Psicoemocional-Vincular, se pudo observar que las dificultades econémicas y Socio-

Ecoldgicas también afectan a la CVRS.

Asimismo, dentro de las expectativas futuras, se hall6 como factor en comdn de todos
los entrevistados, las preocupaciones en torno al futuro de sus hijos con TEA respecto a los
cuidados emocionales, fisicos y ambientales que recibiran tras su muerte. Este item es un
aspecto que afecta a la CVRS dada la angustia que informaron y que tanto padres como

madres no hallan instituciones adecuadas que cumplan estas funciones.

Por otro lado, los factores de proteccion encontrados les otorgan recursos valiosos a
los participantes del estudio, sin embargo, al permanecer los factores de estrés, las

consecuencias en su salud persisten.

Estos hallazgos permiten concluir que si bien no se pierde de vista la singularidad de
cada participante, entendiendo con ello que por un lado no todos comparten los mismos
factores de estrés y de proteccion, ni condiciones iniciales semejantes; igualmente se observa
una convergencia temporal y una confluencia multifactorial y multidimensional en torno a los
factores de estrés y de proteccion que se encontraron en el presente trabajo y que afectan a la

CVRS.

Finalmente, estos resultados permiten concluir que se puede inferir que dado a los
diversos factores de estrés a los que las madres y padres han debido enfrentarse a los largo de
sus vidas hasta la actualidad; puede existir una activacion cronica del eje HHA, produciendo
un impacto en la red PNIE y por lo tanto asociarse a las diversas manifestaciones clinicas

mencionadas.
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Asimismo, este impacto puede generar cambios epigenéticos y en la neuroplasticidad,
dadas las respuestas al estrés a las que se enfrentan las madres y padres. No obstante, se
contemplan también los beneficios que otorgan los factores de proteccion, promoviendo la
activacion del sistema parasimpatico y reduciendo la activacion del sistema simpatico y del
eje HHA. La serotonina y los factores neurotréficos a partir de las experiencias de bienestar
son inhibidores de las hormonas del estrés, es decir que la potenciacién de recursos

saludables es en si, una estrategia de salud.

8.3 Limitaciones y Recomendaciones para Investigaciones Futuras

Es necesario considerar que el presente estudio posee limitaciones a tener en cuenta.
En primer lugar, debido a las caracteristicas de la muestra, en tanto a la similitud en sus
condiciones socio demograficas, dado que el contacto con la misma se realizd mediante
centros de dia, profesionales de la salud que laboran con personas con autismo y las

referencias que fueron facilitando los mismos entrevistados.

Esto implica un acotado abanico de realidades a estudiar, por lo que resulta pertinente

contemplar a futuro una poblacion mas amplia y heterogénea para ser analizada.

Finalmente, otra limitacion hallada fue la escasez de estudios previos aplicados a
padres y madres de adultos con autismo desde la perspectiva PNIE, principalmente en el
contexto nacional, lo que implicé que la discusidn se realizara generalmente en base a los
hallazgos dirigidos a una poblacion de cuidadores o familiares de nifios con TEA. Aunque,
esta limitacion puede ser una oportunidad para continuar investigando en muestras

especificamente de progenitores de adultos como en el presente estudio.
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8.4 Relevancia Social e Implicancias Practicas de los Resultados Obtenidos

Se considera al presente trabajo como un aporte al conocimiento de la multiplicidad
de factores de estrés y de proteccidn, asi como sus relaciones con la calidad de vida
relacionada con la salud de progenitores de adultos con autismo, desde el modelo PNIE, ya
que en el contexto local no se han hallado hasta el momento estudios sobre la temética y la

poblacion estudiada en profundidad.

También, los resultados obtenidos pueden ser Gtiles para emprender acciones de
intervencion tanto para los progenitores como para los adultos con TEA que necesitan

mayores niveles de apoyo.

Por lo tanto, los datos también son de importancia para el disefio de préacticas de
intervencion preventivas y programas de apoyo psicologico para reducir los factores de estrées
y fomentar los factores de proteccion, como generar redes de apoyo sociales y mejorar la
calidad de vida relacionada con la salud en sus multiples dimensiones, no solamente al

momento del diagnostico de sus hijos sino a lo largo de toda su trayectoria de vida.

Incluso, el comprender que las preocupaciones futuras de los progenitores estan
relacionadas a la carencia de dispositivos para el cuidado de sus hijos tras su muerte, implica
un dato fundamental para el disefio de establecimientos que brinden acceso a adultos con
autismo, dado que las particularidades propias al diagnostico y sus comorbilidades, implican

de una atencidn especializada.

Finalmente, contemplar los factores de proteccion que surgieron a lo largo de las
entrevistas, pueden ser Utiles para generar dispositivos que incrementen estas herramientas

para trabajar no solamente desde el déficit, sino también desde los recursos.
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Anexo

Anexo 1 Biopsicografia

NUmero de entrevistado:

Instruccion: Le voy a realizar unas preguntas que van a ser un recorrido por su historia de
vida. Comenzaremos con su infancia, luego su adolescencia, después la adultez hasta la

actualidad.

Edad:

Geénero del hijo/a:

Edad del hijo/a:

Infancia: Hogar - Familia — Vinculos — Conductas basales

1- En suinfancia, ;donde y con quiénes vivia?

2- (Cbémo era el clima emocional en su hogar en aquel momento? (Bienestar , malestar,
tension, violencia)

3- (Como describiria a cada uno de sus padres? ;a qué se dedicaban?

4- ;Y como describe a los otros convivientes o allegados? (hermanos, abuelos, otros
familiares cercanos) (alegre, comunicativo, carifioso, hostil , sociable, trabajador etc.)

5- (Cbémo era el vinculo con ellos?

6- (Quién se encargaba de su crianza? ;y de sus necesidades basicas (alimentacion,
vestimenta, etc.)?

7- ¢ Algin familiar tuvo alguna enfermedad fisica grave, psiquiatrica o neurologica?

8- (Como era su alimentacion? ;Recuerda cuantas comidas hacian en el dia? (y calidad —

variedad —carencias apropiado o exceso)
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9- (Tenian en su familia alguna rutina a la hora de ir a dormir? (horarios de dormir y
despertar).

10- ;Hacia algtin deporte o actividad fisica?

11- ;Solian irse de vacaciones en familia?

12- ;Qué le gustaba hacer en el tiempo libre? ;Qué juegos le gustaban?

13- (Recuerda como era la situacion econdmica y social para su familia?

Descripcion de la personalidad en la infancia

1- (Como se describiria a usted mismo en su infancia?
2- (Como lo describian sus familiares?
3- (Recuerda algun o algunos acontecimientos negativos que haya vivenciado en su

infancia? ;y positivos?

4- (Recuerda si usted tuvo alguna enfermedad, convulsion o problematica
psicologica?
5- (A quién recurria ante alguna dificultad o tristeza para que le diera contencion?

Periodo escolar

1- (Como recuerda su periodo en la escuela?

2- (Tenia amigos? ;como se llevaba con sus compafieros? ;y con las maestras?
3- ¢(Hubo alguna dificultad en el aprendizaje?

4- (Quién lo ayudaba con sus tareas?

5- (Atravesoé por alguna situacion dificil en esta etapa?

Pubertad y adolescencia

I- ;Coémo vivid el pasaje de la infancia a la adolescencia?
2- ;Tuvo preocupaciones, situaciones de malestar o estrés en esta etapa?

3- (Recuerda situaciones positivas?
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4- (Como describiria su salud fisica y psicologica en la adolescencia?

5- (Hacia algin deporte o actividad fisica? ;Cual?

6- (Coémo era su alimentacién? ;Qué acostumbraba comer?

7- ¢ Qué hacia en sus momentos libres?

8- (Cdémo era el vinculo con sus amigos y compafieros?

9- (Coémo describe las relaciones con personas del otro sexo en la adolescencia?
10- ;COomo era la relacion con sus padres?

11- ;Consumid6 drogas, alcohol, cigarrillos? ;Con qué frecuencia?

12- ;Realiz6 alguna accion que lo pusiera en peligro?
Adultez

1- (Pudo terminar la educacion primaria y secundaria?

2- Luego de ello (primaria, secundaria) ;a qué se dedic6? (estudiar, trabajar, crianza)

3- (Coémo vivio el pasaje a la adultez?

4- ;Cbémo describiria su salud fisica y psicologica en aquel momento?

5- (Como eran sus vinculos con amigos?

6- (En qué momento conocio a su pareja (padre/madre de su hijo)?

7- (Qué aspectos le atrajeron o incidieron en su eleccion?

8- (Conformaron una familia? ;En qué momento? ;Cuantos hijos tuvieron? ;Donde y
con quiénes vivian?

9- (Qué situaciones positivas recuerda de esta etapa?

10- ¢ Vivid en esa etapa situaciones de estrés o malestar?

11- ;Como fue el recorrido para llegar al diagnostico de su hijo con autismo?

12- ;Como le impacté la noticia?

13- ;Como describiria su salud fisica y psicologica en ese momento?
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14- En aquel momento, jrecibi6 ayuda y/o contencion emocional de familiares, amigos,

instituciones? ;y ahora?

15- ;Quién cuidaba principalmente de su hijo? ;Y en la actualidad?

Actualidad

1-

10-

11-

12-

13-

14-

15-

16-

17-

(Como es actualmente la rutina del hogar en cuanto a la organizacion de sus horarios
y los de su hijo?

(Tienen algin cuidador o acompanante terapéutico que asista en su casa a su hijo?
(Con qué frecuencia va a su domicilio?

( Como describe su relacion con su hijo con autismo? ;y con sus otros hijos? (si tiene)
En la actualidad, ;como describe su salud fisica?

[ Tiene alguna enfermedad que requiera de controles médicos?

(Fuma, bebe alcohol o consume alguna droga? ;Con qué frecuencia?

( Como describe su salud psicoldgica? ;Hizo tratamiento psicologico o psiquiatrico
alguna vez?

[ Toma alguna medicacion?

(Cuadles fueron sus actividades laborales a lo largo de su vida? ;Tiene alguna
actividad laboral actual? ;Cual?

(Como es o era su vinculo con sus compatfieros de trabajo? (si tiene o tuvo)

(Tiene amigos en la actualidad? ;Se retinen? ;Cada cuanto?

[ Tiene algiin pasatiempos? ;Lo practica?

(Qué le gusta hacer en su tiempo libre? ;Con qué frecuencia lo realiza?

(Hace alglin deporte o actividad fisica? ;Con qué frecuencia?

(Suele irse de vacaciones? ;Con quiénes?

(Como duerme? ;Tiene alguna dificultad?

(Como es su alimentacion? (cantidad, calidad, horarios)



18- ; Tiene dificultades para ir al bafio? (diarreas, constipacion)

19- ; Actualmente contintia en pareja con el/la progenitor/a de su hijo/a con autismo?

20- ;Como es su relacion de pareja actualmente? (si tiene) o ;Como vivencio la
separacion o divorcio?

21- ;Tiene alguna creencia espiritual o religiosa?

22- ;Qué cosas le generan satisfaccion y alegria?

23- ;Qué cosas le generan preocupacion, estrés o insatisfaccion?

24- ;Como imagina su futuro?

25- ;Hay alguna cuestion del futuro que le genere preocupacion?

26- ; Tiene preocupaciones actuales y futuras con respecto a su hijo con autismo?
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Anexo 2 Informacion sobre la Investigacion y Consentimiento Informado

Informacidn sobre la investigacion

Usted esté invitado a participar de un estudio de investigacion en el marco de la tesis
doctoral titulada “Estrés y calidad de vida relacionada con la salud de madres y padres de
adultos con autismo” de la Universidad de Flores, que le permitira a la Lic. Eliana De

Gennaro acceder al titulo de Doctora en Psicologia.

Dicho estudio esta disefiado para obtener informacion cientifica que puede ayudar a

otras personas en el futuro.

La recoleccion de los datos se realizard por medio de una entrevista de
aproximadamente dos horas de duracion, la cual puede dividirse en dos encuentros. En la
misma se realizaran preguntas acerca de todas sus etapas de su vida, desde la infancia hasta el

momento presente.

Su participacion es voluntaria y anonima. Tiene derecho a responder las preguntas
que quiera y decidir cuando interrumpir la entrevista o suspender su participacion en caso de

que asi lo desee.

Participar de este estudio puede involucrar proveer informacion que usted considere
confidencial, pero se tomaran los recaudos necesarios para que la misma no sea divulgada. El
analisis de los datos brindados por usted no llevara su nombre y para su identificacion se
utilizara una contrasefia confidencial. Los resultados de la investigacion seran utilizados en el

ambito académico.

No hay costos para usted por tomar parte de la investigacion, ni tampoco se le pagara

por participar en la misma.
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Por favor, tomese su tiempo para decidir y si necesita mayor informacion o

explicaciones sobre el estudio, puede solicitarla a la entrevistadora.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

DIA MES ANO

He leido atentamente la hoja de informacion que se me ha entregado y he tenido la
posibilidad de hacer preguntas sobre el estudio y las mismas fueron contestadas

satisfactoriamente.

Doy mi consentimiento para participar voluntariamente en este estudio y entiendo que
tengo el derecho a retirarme en cualquier momento sin que esto signifique ningin perjuicio

para mi.

Asimismo, se me ha informado que mi colaboracién es anénima, que bajo ningun
aspecto se publicara mi nombre y que los resultados seran utilizados en el &ambito académico

y cientifico.
Ademas, autorizo a que la entrevista sea grabada por medio de grabadora de voz.

Finalizando este consentimiento no delego ningdn derecho legal que me pertenezca.

Firma:

Aclaracion:
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Anexo 3 Tablas de Contenido

Tabla 1

Datos demogrdficos

Entrevistado Género Edad Lugar de Lugar de Estudios cursados Ocupacion actual Género Edad

nacimiento residencia Hijo/a Hijo/a
actual

1 Masculino 54 Bahia Bahia Blanca Ingeniero en Propietario de comercio Masculino 20
Blanca Construcciones afin a su carrera

2 Femenino 64 Bahia Bahia Blanca Licenciada en Ama de casa Masculino 31
Blanca Psicopedagogia

3 Femenino 54 Bahia Bahia Blanca  Secundario Empleada administrativa  Masculino 29
Blanca

4 Masculino 64 Indio Rico  Bahia Blanca Secundario Empleado de Comercio Masculino 23

5 Femenino 59 Algarrobo  Médanos Secundario Ama de casa Femenino 31

6 Femenino 60 Punta Alta  Bahia Blanca Militar Militar Masculino 27

7 Masculino 60 Mendoza Bahia Blanca  Preceptor Jubilado Masculino 27

8 Femenino 51 Casbas Bahia Blanca Licenciada en Licenciada en Enfermeria Masculino 31

Enfermeria /Docente

/Docente
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Entrevistado Género Edad Lugar de Lugar de Estudios cursados  Ocupacion actual Género Edad
nacimiento residencia Hijo/a Hijo/a
actual
9 Femenino 47 Tucuman Bahia Blanca  Profesora de Profesora de Educacion Masculino 20
Educacion Primaria  Primaria
10 Femenino 76 Buenos Bahia Blanca Bioquimica Bioquimica en Masculino 36
Aires Laboratorio propio
11 Femenino 59 Bahia Bahia Blanca Secundario Empleada bancaria Masculino 33
Blanca
12 Masculino 56 Guamini Bahia Blanca Policia Retirado Masculino 32
13 Femenino 68 Buenos Punta Alta Abogada / Profesora  Jubilada Masculino 31
Aires de Lengua,
Literatura y Latin
14 Femenino 58 Bahia Bahia Blanca Magisterio Instructora de Tai Chi Masculino 23
Blanca
15 Masculino 68 Buenos Punta Alta Acompafiante Jubilado Masculino 31
Aires Terapéutico




Tabla 3

Factores protectores y de estrés relacionados al diagnostico y a otras problemadticas simultaneas
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Entrevistado Facilitaciones tempranas Factores actuales Expectativas futuras
Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de
proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés

1 Redes de apoyo Parto con Redes de apoyo Comorbilidades Sensacion de que Preocupacion por

familiares y complicaciones - familiares, sociales y hijo con TEA: con los afios el hijo su otro hijo.

sociales Percepcion de profesionales - agresividad, va a estar mas Preocupacion
signos Aceptacion - epilepsia. tranquilo - sobre el futuro de
neurologicos de  creencia religiosa - Internacion Expectativa que de su su hijo con TEA
alarma, Factores econdmicos psiquiatrica. otro hijo cuide a su

emociones
asociadas al
diagnostico:
dolor,
sufrimiento -
Comorbilidad
hijo con TEA -
Falta de guia
profesional - Sin
sentido

Medicacion. Falta
de orientacion
profesional.
Emociones
vinculadas al
TEA: dolor -
sufrimiento,
tristeza - desgaste
- agotamiento -
Sin sentido -
Cambios en la
organizacion
familiar

hijo con TEA, tras su
muerte
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Entrevistado

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés

Factores Emociones Redes de apoyo Comorbilidad Expectativa que de su Preocupacion por
econdmicos y asociadas al profesionales - hijo con TEA: otro hijo cuide a su su otro hijo
culturales (esposo  diagndstico - Factores econdmicos agresividad, hijo con TEA, tras su
médico) - Redes  comorbilidad rigidez cognitiva, muerte - Factores
de apoyo con la depresion destruccion. economicos
profesionales y ansiedad Emociones

asociadas al

diagnostico -

Salud fisica

relacionada al

estrés: gastritis
Terapia Infidelidad del Aceptacion - Comorbilidad del Preocupacion por
psicologica - €sposo - Resiliencia - hijo con TEA: el cuidado de su
Redes de apoyo Precepcion de si  Fortaleza - Redes de  epilepsia, hijo con TEA tras
familiares misma: "sumisa" apoyo familiares problemas fisicos su muerte

- Consumo de
cigarrillos de 18
a 40 anos -
Mudanzas -
problemas
€conodmicos -
Falta de
cuidadores -
profesionales
formados -
Recorrido
diagnostico

(corazon,
musculares).
Factores
economicos -
Dependencia de
apoyos para su
esparcimiento -
Obra social
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Entrevistado

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de
proteccion

Factores de
estrés

Factores de
proteccion

Factores de
estrés

Factores de
estrés

Factores de
proteccion

Redes de apoyo
familiares y
sociales

complejo:
emociones -
Falta de sentido
- Salud mental y
fisica: depresion
— obesidad
Divorcio -
Problemas de
vinculacion con
una hija -
Extrafiar a sus
hijos -
Fallecimiento de
sus padres -
Profesionales no
capacitados en el
recorrido
diagnostico -
Diagnostico
TEA

Mayor autonomia
del hijo con TEA -

Aceptacion - Redes

profesionales

Obra social

Expectativa de que su Preocupacion por

hija cuide de su hijo el cuidado de su

con TEA hijo con TEA tras
su muerte
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Entrevistado Facilitaciones tempranas Factores actuales Expectativas futuras

Factores de Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Terapia Salud asociada Red de apoyo Sintomas TEA: Expectativa de que se Preocupacion por
psicologica y al estrés: - familiar - Red rigidez cognitiva, abra una residencia el cuidado de su
psiquiatrica Recorrido profesional - Mayor  rutina, problemas para adultos con hija con TEA tras
diagnostico autonomia de su hija  de conducta autismo su muerte
con TEA - "berrinche" -
Tratamiento Salud
psicologico - psicologica:
Aceptacion - intolerancia -
Resiliencia Resignacion —
Desgaste
Recorrido Resiliencia - Terapia  Comorbilidad: Preocupaciones
diagnostico - Psicologica 'y Hijo 1 sufrié por el futuro de
Comorbilidad Psiquiatrica bullying, sus hijos con
hijo con TEA: ansiedad, TEA
agresividad - depresion,
Problemas para intentos de
conseguir suicidio - Hijo 2
profesionales agresividad -
formados - Juicio a la obra
Emociones: social y al ex
malestar - €Sposo
Impotencia
Recorrido Resiliencia - Comorbilidad: Preocupacion
diagnostico aceptacion Agresividad - sobre el futuro de
Salud relacionada su hijo con TEA

al diagnostico
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Entrevistado Facilitaciones tempranas Factores actuales Expectativas futuras
Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de
proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés

8 Recorrido Motivaciones Comorbilidad Organizacion de Preocupacion por

diagnostico - personales - hijo con TEA: aspectos relacionados el futuro de su
Comorbilidad- Proyecto de vida - agresividad - al cuidado de su hijo  hijo con TEA
Dificultad para ~ Red de apoyo Salud relacionada con TEA en el futuro
conseguir profesional - al diagnostico:
profesionales - Tratamiento depresion,
Carencia de psiquiatrico - ansiedad, "estrés
apoyo por parte  Aceptacion - por acumulacion”
del esposo Resiliencia - Problemas de
salud fisica -
Cambios en la
organizacion
familiar
9 Embarazo de Red de apoyo Comorbilidad Esperanzas de que Preocupaciones
riesgo - marital, sociales y hijo con TEA: exista un tratamiento  por el futuro de su
recorrido profesionales - agresividad, auto- hijo con TEA
diagnostico - Aceptacion - agresividad,
Dificultades para creencia religiosa - Dificultad para
conseguir Factores econdmicos conseguir
profesionales - - Resiliencia tratamientos
Diagnostico- adecuados -
Carencia de Internacion

redes de apoyo
familiares

psiquiatrica - Hijo
Refractario a la
medicacion -
Carencia de redes
de apoyo de
algunos
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Entrevistado

10

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
familiares por
dificultades en
aceptacion -
Preocupacion por
el cuidado de su
hijo y de otros
familiares -
Fibromialgia -
Cambios en la
organizacion
familiar
Redes de apoyo Recorrido Red de apoyo Rigidez cognitiva Preocupacion por
familiares y diagnostico - profesional y social - - Dificultades su hijo con TEA
profesionales Senales de Aceptacion para elegir o sea lo mas
alarma - conseguir independiente
Sintomas - profesionales - posible
Recorrido Ataques de
diagnostico - panico de ella -
Rigidez Emocion frente al
cognitiva - Red diagndstico -
de apoyo Cambios en la
profesional organizacion

familiar
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Entrevistado

11

12

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Red de apoyo Culpa - Red de apoyo Rigidez cognitiva Preocupacion por
profesional Actividad profesional - - Red de apoyo el futuro de su
laboral Resiliencia y social - Cambios hijo con TEA
estresante - aceptacion - Prepaga enla
Recorrido organizacion
diagnostico - familiar
Estrés - rigidez
cognitiva - Obra
social
Red de apoyo Senales de Red de apoyo Cambios en la Preocupacion por
profesional alarma hijo con  profesional - organizacion el futuro de su
TEA - Recorrido  Aceptacion - familiar - hijo con TEA y de
diagnostico - Dificultades para los hermanos
Falta de organizar
orientacion vacaciones
profesional -
Preocupacion,

frustracion por
su hijo con TEA,
culpa por trabajo
demandante y no
poder
acompanar a su
esposa
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Entrevistado

13

14

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés

Red de apoyo Parto Aceptacion - Comorbilidades Preocupacion por
profesional sietemesino del  resiliencia - hijo con TEA - el futuro de su

hijo con TEA - Ausencia de hijo con TEA

Senales de instituciones

alarma - adecuadas -

recorrido Problemas de

diagnostico - salud por estrés

Falta de del cuidado del

orientacion hijo con TEA

profesional - Depresion -

Depresion- Estrés -

Ausencia de Sensacion de "no

redes de apoyo tener vida"

familiar Problemas con la

obra social y
amparos

Redes de apoyo Embarazo Aceptacion - Comorbilidad Centrarse en el Preocupacion por
profesionales y cansancio - Resiliencia Redes hijo con TEA presente - Esperanzas  su hijo con TEA
familiares Recorrido de apoyo agresividad- de que haya un

diagnostico profesionales Preocupacion por  tratamiento

Cambios en la su hijo con TEA -

organizacion Cambios en la

familiar - organizacion

Desgaste familiar
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Entrevistado Facilitaciones tempranas Factores actuales Expectativas futuras
Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de
proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés

15 Redes de apoyo Recorrido Aceptacion - Redes ~ Problemas de Preocupacion por

profesionales diagnostico - de apoyo salud psicologica el futuro de su
Cambios en la profesionales vinculados al hijo con TEA
organizacion estrés -
familiar Problemas en el

sueno
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Tabla 4

Factores individuales de estrés y de proteccion en la Dimension Psicoemocional-Vincular

Entrevistado Facilitaciones tempranas Factores actuales Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Clima familiar - Bullying - Redes sociales y Preocupacion Amistad - Familia-  Preocupacion
amistad - salud cambio de familiares de apoyo  por sus hijos - Iglesia por el cuidado
psicologica - escuela - Familia y pareja-  Preocupacion de su hijo con
autocuidado - redes Satisfaccion y otro familiar con TEA y de otros
de apoyo familiares alegria problemas familiares
médicos (padres)

Emociones Hermana con Satisfaccion y Emociones: Terapia psicologica  Preocupacion
agradables de la discapacidad: alegria - Terapia "angustia por su hijo con
infancia: felicidad -  Culpa, angustia, psicolédgicay terrorifica y TEA
Redes de apoyo: impotencia, psiquiatrica - depresion" "yo
madre y nifiera carga - Clima Amistades - Pareja  fragil"

familiar: "padecimiento,

negacion ante tristeza"

discapacidad,

padre estricto.
Anorexia en
adolescencia
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Entrevistado

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Amistad - Persona ~ Clima familiar: ~ Amistades - Red de  Angustia - Preocupacion
de referencia no "muy frios" - apoyo familiar Ansiedad por el cuidado
familiar agresividad - de su hijo con

Clima familiar:
unién - Redes de
apoyo familiares -
Amistades

Amistad - Buena
salud psicologica -
vinculo con
hermanos

Carencia de
redes de apoyo
sociales y
familiares

Clima familiar:
padre falleci6 a
sus 9 afios,
madre no
demostrativa de
afecto"

Red de apoyo
familiar y social -
Amistades -
Relacion con pareja
actual y ahora con
su ex esposa

Amistades -
Familia

Vinculo conuna Amistad - Familia

hija (distancia) -

Anterior:
divorcio

Muerte de las
hermanas

TEA

Preocupacion

por su hijo con
TEA

Preocupacion
por su hija con
TEA
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Entrevistado

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Amistad - Redes Clima familiar: ~ Amistad - Pareja Divorcio Pareja Preocupacion
familiares de apoyo  peleas, conflictivo - por el cuidado
machismo Fallecimiento de de su hijo con

Amistad - Clima
familiar - vinculo
con los hermanos -
redes familiares de

apoyo

Amistad - Familia -
Esposa

una amiga de
cancer - Sin
redes familiares
de apoyo -
Dificultades en
la relacion con
otra hija - Salud
psicologica:
depresion, estrés
Divorcio - Sin
redes familiares
de apoyo para el
cuidado de su
hijo con TEA -
Diferencias de
crianza con su
actual esposa -
discusiones

TEA

Preocupacion
por el cuidado
de su hijo con
TEA
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Salud psicologica -
Amistades

Relacion de pareja -
Amistades

trastorno de
ansiedad
(ataques de
panico) con
tratamiento
Psiquiatrico y
psicoldgico -
Problemas
médicos del
padre - Actual:
angustia por
sobreexigencia

terapia psicologica
nuevamente

Entrevistado Facilitaciones tempranas Factores actuales Expectativas futuras
Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de
proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés

8 Redes de apoyo Clima familiar: ~ Ruptura de Salud Preocupacion
sociales y familiares violencia y mandatos familiares psicologica: por el cuidado
(no familia nuclear) alcoholismo - - Amistades - Depresion - de su hijo con
Mandatos Mejora del vinculo ~ Problemas TEA
familiares marital maritales
machistas -
Emociones
"muy sufrida"
9 Redes de apoyo Clima familiar Relacion de pareja - Falta de redes Amistad - Pareja Preocupacion
sociales - Amistades Redes sociales de familiares de por el cuidado
apoyo - Amistad apoyo de su hijo con
"amigas TEA y de otros
incondicionales" familiares
(padres)
10 Clima familiar - Bienestar familiar -  Antecedentes de  Deseos de realizar Preocupacion

por su hijo con
TEA
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Entrevistado Facilitaciones tempranas Factores actuales Expectativas futuras
Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de
proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés

11 Redes de apoyo Infancia Bienestar familiar Vinculos Preocupacion
familiares ante compleja - laborales que por su hijo con
muerte del padre Cambios en generan estrés y TEA

dindmica rabia - Ausencia

familiar tras de redes de

muerte del padre apoyo sociales
(viven en otras
ciudades)

12 Clima familiar - Sobreproteccion  Redes sociales y Preocupacion
redes de apoyo materna por familiares de apoyo por su hijo con
sociales y familiares parto prematuro - Familia y pareja - TEA
- Buena salud - Satisfaccion y
psicologica alegria

13 Vinculo con abuelos Experiencias Buena relacion con  Depresion Esposo - Nieta Preocupacion

traumaticas en la el esposo actual, (medicacion por el cuidado
infancia 'y hijos y nieta - Redes psiquiatrica) - de su hijo con
adolescencia - de apoyo familiares  Viudez, TEA

Clima familiar - Divorcio -

Salud Abandono de la

psicoldgica - pareja - Relacion

Ausencia de conflictiva

redes de apoyo

distante con un
hijo - Ausencia
de redes de
apoyo sociales y
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Entrevistado Facilitaciones tempranas Factores actuales Expectativas futuras
Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de
proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés

amistades (viven
en otra ciudad)

14 Clima emocional Buena relacion con  Vinculo con las Preocupacion
familiar - Salud su familia - hijas - por su hijo con
psicologica - Redes Amistades - Redes ~ Ausencia de TEA
de apoyo - de apoyo redes de apoyo
Amistades profesionales - sociales (por

percepcion de buena  eleccion)
salud psicologica -
15 Clima emocional Buena relacion con  Divorcio - Estrés  Nieta Preocupacion

familiar - Salud
psicologica - Redes
de apoyo -
Amistades

esposa actual y
familia ensamblada

- Dificultades en
la memoria -
Ausencia de
redes de apoyo
sociales (viven
en otras
ciudades)

por su hijo con
TEA
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Tabla s

Factores individuales de estrés y de proteccion en la Dimension Biologica

Vacaciones - Salud
fisica

Entrevistado Facilitaciones tempranas Factores actuales Expectativas futuras
Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de
proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés

Salud fisica - Antecedentes Eliminacion - Sueftio - Falta de
Alimentacion - familiares Ejercicio fisico Alimentacion - chequeos
Suefio - Ejercicio -  (hermana con recientemente No Ejercicio médicos -
Esparcimiento discapacidad) abandonado fisico - No Deseos de no
Esparcimiento - vivir muchos
Salud fisica: afios
desgaste en
caderas, arritmia -
Falta de chequeos
médicos - Salud
fisica relacionada
al estrés
Alimentacion - Antecedentes Alimentacion - Suefio - Salud Chequeos médicos
Esparcimiento - familiares Eliminacion - fisica: gastritis
Ejercicio fisico - (hermana con Ejercicio fisico -
Tiempo libre - discapacidad) Esparcimiento
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Entrevistado

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés

Suetio - Antecedentes By pass géstrico - Suetio - Chequeos médicos
Alimentacion - familiares (madre Alimentacion - Menopausia -
Ejercicio fisico - con depresion e Esparcimiento Obesidad -
Esparcimiento y internaciones) - Eliminacion
tiempo libre - Salud Paralisis facial (diarreas)
fisica por violencia Hipertiroidismo -

fisica materna No e¢jercicio

fisico

Alimentacion -
Esparcimiento -
Ejercicio fisico -
Tiempo libre -

Alergia a la leche
- Problemas en
los tobillos al
nacer

Recientes: Suefio -
Ejercicio fisico -
Alimentacion -
Vacaciones

Antecedentes de
mala
alimentacion,
hemorroides, falta
de ejercicio fisico
durante 40 afios,
dolores corporales
- ex fumador
Actual: pie plano,
hipertension,
diabetes,
medicacion

Chequeos médicos
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Entrevistado

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Alimentacion - Antecedentes Alimentacion - Suefio - Ausencia de
tiempo libre - familiares (tio Controles médicos :  Eliminacioén motivacion para
vacaciones - Salud  epilepsiay Colonoscopia - (constipacion) - el ejercicio
fisica - retraso mental, Vacaciones - Tomar  No ejercicio fisico
Esparcimiento hermanas sol fisico - Fumadora
leucemia) - hace 40 afos -
Suefio excesivo Salud fisica:

Colesterol -

Problemas de

colon: cirujia por

adenomas -

Cirugia por

endometriosis
Alimentacion - Antecedentes Alimentacion - Suefio (a veces Chequeos médicos
Ejercicio fisico - familiares (madre Ejercicio fisico - Clonazepam)
Esparcimiento - depresion e Vacaciones - Eliminacion
Vacaciones - internacion) Esparcimiento (diarreas) -
Tiempo libre - Hipertension -
Salud fisica Artrosis -

Osteopenia
Alimentacion - Alimentacion - Salud fisica: Postergacion de
Ejercicio fisico - Suefio - Ejercicio hipertension - chequeos
Esparcimiento - fisico - Vacaciones agrandamiento de médicos
Salud fisica prostata
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Entrevistado

10

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de Factores de

Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Ejercicio fisico - Antecedentes Recientemente: Suefio Chequeos médicos
Suefio - familiares Alimentacion actual ~ (clonazepam y
Esparcimiento (Alzheimer y sin azucar ni harina - Cpap) - Aumento
diabetes) - Disminucion del de peso -
Alimentacion sin  peso corporal - Hipertension -
variaciones - No  Mejoras en la edemas en piernas
vacaciones eliminacion - - Eliminacién -
Esparcimiento No ejercicio
fisico - No
esparcimiento -
Tendinitis —
Espolones
Alimentacion - Antecedentes Alimentacion - Suefio -
Suefio - Ejercicio familiares: Eliminacion - Alimentacién post
fisico - hermana pandemia:
Esparcimiento - neurologicos/mad aumento de peso -
Vacaciones re demencia No ejercicio
fisico - No
vacaciones -
Fibromialgia
No antecedentes Salud fisica Alimentacion - Suefio (apnea) -  Chequeos médicos
familiares - (sinusitis, otitisa  Eliminacion - No vacaciones -
Alimentacion - repeticion) Ejercicio fisico Salud fisica
Ejercicio fisico - (Cancer de mama
Esparcimiento a los 40 y de piel,

polipos) Estrés
laboral
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Entrevistado Facilitaciones tempranas Factores actuales Expectativas futuras
Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de
proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés

11 Ejercicio fisico - Antecedentes Alimentacion - Suefio (pocas Chequeos médicos

Esparcimiento familiares Ejercicio fisico - horas) -
(depresion) - Vacaciones Eliminacion -
Alimentacion (no Salud fisica
queria comer o (gastritis, reflujo,
comia poco) - hernia de hiato)
Salud fisica
(epilepsia y
calculos renales)

12 Alimentacion - Antecedentes Suefio - Problemas Chequeos médicos
Ejercicio fisico - familiares (madre Alimentacion - musculares por
vacaciones reuma) - Parto Eliminacion - estrés laboral -

prematuro Ejercicio fisico presion ocular
(sietemesino)

problemas en el

corazon

13 Ejercicio fisico - Muerte Alimentacion - Suefio (Alplax) -  Chequeos médicos
Esparcimiento - progenitora a los  Esparcimiento - Eliminacion
Suefio - Vacaciones 3 afios - Vacaciones (constipacion) -

Antecedentes y No ejercicio
problematicas fisico -
familiares - Antecedentes 2
Alimentacion ACV isquémicos
(obesidad) por estrés
14 Suefio - Ejercicio Antecedentes Alimentacion - Suefio (insomnio, Tai-Chi Malestar por
fisico - familiares Ejercicio fisico (Tai ~ mala higiene del presion de la
(abuelo chi) - Esparcimiento  suefio) - hija mayor para
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Entrevistado Facilitaciones tempranas Factores actuales Expectativas futuras
Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de
proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés

Esparcimiento - hemiplejia, Eliminacion que se realice
Vacaciones abuela demencia (diarrea cuando controles
senil) - tiene alguna
Alimentacion preocupacion)
(selectividad) -
Salud fisica
(asma - alergia) -
Fumadora
durante la
juventud
15 Suefio - Antecedentes Vacaciones - No e¢jercicio Chequeos médicos
Esparcimiento - familiares Esparcimiento fisico - Suefio
Ejercicio fisico - (hermana (hipersomnia e
Alimentacion trastorno insomnio,
psiquiatrico, ronquidos) -
padre cancer) Eliminacion
(diarrea ante
preocupaciones)

Problemas de
prostata y vejiga -
Antecedentes de
hipotiroidismo




Tabla 6

Factores individuales de estrés y de proteccion en la Dimension Cognitiva
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Entrevistado

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Experiencias Bullying - Toma de decisiones  Experiencias Aceptacion
positivas en la Percepcion de si - Educacion negativas
infancia - mismo "timidez"
Aprendizaje
Experiencias Percepcion de si  Educacion Percepcion de si  Aceptacion -
positivas en la misma: "fragil" - misma: Terapia psicoldgica
infancia - Experiencias "sensibilidad
Aprendizaje negativas galopante" "un
yo fragil y un
superyo con
exceso de
responsabilidad"
Experiencias Terapia psicologica  Pensamientos
positivas de la disruptivos
infancia - (suefio)

Percepcion de si
misma: "lider"
"getona"
"inteligente"
"machona"-
Aprendizaje
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Entrevistado

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Percepcion de si Dificultades en ~ Percepcion de si Arrepentimiento
mismo: "activo, el aprendizaje mismo: "activo, de no haber

curioso, de
investigar"

Aprendizaje -
Percepcion de si
misma "aplicada"

"asistencia perfecta"

Percepcion de si

misma en primaria:

"aplicada"

Aprendizajes

escolar

Percepcion de si
misma
secundaria
"Vaga"

curioso, de
investigar"

Aprendizaje

Percepcion de si
misma: "muy
exigente"

Percepcion de su
vida: "tranquilidad"

continuado con
una actividad
laboral

Percepcion de si
misma "muy
porfiada"

Percepcion de si
misma:
"cargosa,
insoportable"

Percepcion de si
mismo: "me
guardo todo" -
Divorcio
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Entrevistado

10

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de Factores de

Factores de

Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Experiencias Percepcion de si  Aprendizajes
positivas de la misma:
infancia - Estudiar  "sumision,
piano - tranquila" -
Aprendizajes Abuso en la
infancia -
Pensamientos
disruptivos
sobre el abuso.
Experiencias Percepcion de si  Percepcion de si Aceptacion
positivas de la misma: "timida, misma: "soy de
infancia 'y miedo a la analizarme mucho"
adolescencia - exposicion" "soy solitaria pero

Percepcion de si
misma:
"independiente" -
Aprendizajes

Experiencias

positivas infancia y

adolescencia -
Percepcion de si

misma: "inquieta" -

Aprendizajes

puedo trabajar en
grupo"

Aprendizaje -
Educaciéon
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Entrevistado

11

12

13

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Experiencias Muerte del padre  Aprendizaje
positivas infanciay  -Percepcion de
adolescencia - si misma: "feliz
Percepcion de si pero
misma: "felizpero  melancoélica”
melancolica" - "muy sensible"
Aprendizajes "payasa"
Experiencias
positivas en infancia
y adolescencia -
Percepcion de si
mismo "vivaracho"
- Aprendizaje
Aprendizaje - Experiencias Aprendizaje Experiencias Terapia psicolédgica
Algunas traumaticas en constante (dos traumaticas y psiquiatrica -
experiencias infancia y carreras, idiomas) adultez joven Aprendizaje de
positivas de su adolescencia idiomas
infancia - (muerte de la

Percepcion de si
misma: "muy
inteligente"

madre, accidente
automovilistico
con fallecidos)
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Entrevistado

14

15

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Experiencias Experiencias Percepcion Experiencias Optimismo -
positivas - negativas optimista de las negativas Aceptacion
Percepcion de si (enfermedad de  experiencias (muerte esposo
misma "metida" - los abuelos) actuales tras 8 afos de
Aprendizaje enfermedad)
Experiencias Experiencias Aprendizajes - Optimismo -
positivas - negativas Terapia psicoldgica Aceptacion
Aprendizaje (enfermedad de

la hermana)




Tabla 7

Factores individuales de estrés y de proteccion en la Dimension Espiritual-Trascendental

355

Entrevistado

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de
proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Familia - Religiosidad - Creencia religiosa Vision de futuro

Motivaciones - Motivaciones "hacerse
Proyectos - problema”
Creencias religiosas
- sentido de vida

Motivaciones: Espiritualidad - Espiritualidad

estrés al cumplir
su proyecto de
vida relacionado
al estudio

Motivaciones Proyecto de vida

Proyecto de vida -
Motivaciones

Sentido de vida

Valores - Esfuerzo
Motivacién -
Espiritualidad

Espiritualidad -
Motivaciones

Felicidad familiar

Vision de futuro con
dinamismo,
movilidad
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Entrevistado

10

11

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de Factores de

Factores de Factores de

Factores de Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Motivaciones dentro Falta de Espera tener
del ambito hogarefio motivacion para buena salud
- Religiosidad actividades
cotidianas

Motivaciones - Proyectos de vida -

Proyecto de vida Motivaciones -
Religiosidad

Motivaciones - Proyectos de vida -

Proyecto de vida - Motivaciones -

Religiosidad Religiosidad

Motivaciones - Mandatos Proyectos de vida - Vision de futuro

Proyecto de vidaen  familiares Motivaciones - familiar

adultez joven Religiosidad

Motivaciones - Motivaciones - Vision de futuro

Proyectos - Proyectos - propio - Proyectos

Creencias religiosas Religiosidad

- sentido de vida

Motivaciones - Motivaciones - Vision de futuro

Preyectos Sentido de vida propio

Motivaciones Religiosidad - Proyecto de vida Jubilacion

"asignatura
pendiente"
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Entrevistado

12

13

14

15

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de Factores de

Factores de Factores de

Factores de Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Motivaciones Mandatos Religiosidad
familiares

Motivaciones - Mandatos Espiritualidad - Vision de futuro
Proyecto de vida familiares Proyecto de vida propio
Motivaciones - Mandatos Motivaciones (tai-
Proyecto de vida familiares chi) - Centrarse en

el presente -

Espiritualidad -

Ideas acerca de lo

trascendental
Motivaciones - Motivaciones - Busqueda de
Proyecto de vida Espiritualidad - disfrute

Proyecto de vida
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Tabla 8

Factores individuales de estrés y de proteccion en la Dimension Socio-Ecologica

Entrevistado Facilitaciones tempranas Factores actuales Expectativas futuras

Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Econdémicos - Economicos - Econdmicos -
sociales - culturales sociales - culturales sociales - culturales
- ambientales - ambientales - - ambientales
Laborales (Joven:
servicio militar)
Econdmicos - Adolescencia: Econdmicos - Econdmicos -
culturales - Estudiar en Bs. culturales - culturales -
ambientales As. ambientales ambientales
Sociales Economicos - Sociales - Econdmicos
Ambientales - ambientales -
Culturales Laborales
Sociales - Econdmicos - Sociales - Econdmicos Ex mujer mayores
ambientales Culturales ambientales - recursos para
Laborles sostener
econdmicamente las
necesidades de su
hijo con TEA
Ambientales - Ambientales -
Economicos Economicos
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Entrevistado

10

11

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de Factores de
proteccion estrés

Factores de Factores de
proteccion estrés

Factores de Factores de
proteccion estrés

Ambientales -
Econdmicos

Trabajo desde
pequeno -
Ambientales -
Culturales

Economicos -
Ambientales -
Culturales -
Sociales

Econdémicos -
Ambientales

Econdmicos

Econdmicos

Laborales - Econdmicos en

ambientales - cuanto a

Sociales prestaciones de
obra social

Laborales -
Ambientales -
Sociales - (Joven:
servicio militar)

Economicos -
Sociales -
Culturales -
Ambientales -
Laborales

Economicos -
sociales - culturales
- ambientales -
laborales

Econdémicos -
Ambientales -
Laborales

Econdémicos Laboral (estrés)

Construyendo casa
de veraneo

Construyendo casa
de veraneo

Estilo de vida
laboral
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Entrevistado

12

13

14

15

Facilitaciones tempranas

Factores actuales

Expectativas futuras

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

Factores de

proteccion estrés proteccion estrés proteccion estrés
Ambientales - Econdémicos - Econdmicos - Laboral (estrés)  Jubilacion (tiempo
Sociales Culturales Sociales - libre, compartir con
Ambientales familia)
Ambientales - Econdémicos - Ambientales - Econdmicos - Jubilacion
Culturales Sociales Laborales - Sociales (econdmico)
Culturales
Econdémicos - Ambientales - Econdmicos
Sociales - Laborales - Sociales
Culturales - Culturales
Econdémicos - Ambientales - (Joven: servicio Mudanza a casa de  Jubilacion
Sociales - culturales Culturales - militar) - veraneo (econdmico)
- Ambientales Laborales Econdmicos -

sociales- Obra
social




