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RESUMEN sugieren que el confinamiento fue especialmente duro para

Antecedentes. El confinamiento durante la primera olea-
da de COVID-19 en Espaa se ha relacionado con niveles ma-
yores de ansiedad en la poblacion general. Sin embargo, no
se ha estudiado el impacto emocional en los cuidadores de
personas con trastornos del neurodesarrollo (TND).

Método. Se distribuyd un cuestionario a las organizacio-
nes que prestan apoyo a las personas con TND y sus fami-
lias. Se analizaron los datos de los cuidadores de personas
con trastorno del espectro autista (TEA) (N=17), sindrome de
Down (N=25) y sindrome de Williams (N=18).

Resultados. Los cuidadores informaron de preocupa-
ciones relacionadas con la situacion de pandemia y confi-
namiento. Los cuidadores de personas con TEA mostraron
mayor preocupacion sobre los conflictos familiares. Los tres
grupos informaron de niveles de ansiedad mas altos durante
el confinamiento. Predijeron la ansiedad el trastorno de an-
siedad previo y el diagnostico del hijo/a.

Conclusiones. Los predictores de ansiedad en los cuida-
dores de individuos con TND difieren de los reportados pre-
viamente en la poblacion general espafola. Los resultados
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las familias de personas con TEA. Las politicas publicas debe-
rian considerar las necesidades de las personas con TND y sus
cuidadores para minimizar las consecuencias negativas de la
pandemia.
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PERCEIVED ANXIETY IN FAMILY CAREGIVERS OF
INDIVIDUALS WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER, DOWN
SYNDROME AND WILLIAMS SYNDROME DURING THE
LOCKDOWN OF THE FIRST COVID-19 WAVE IN SPAIN

ABSTRACT

Background. The lockdown during the first wave of CO-
VID-19 in Spain has been related to higher levels of anxiety
in the general population. However, the emotional impact on
Spanish caregivers of individuals with neurodevelopmental
disorders (NDD) has not been studied so far.

Methods. An online questionnaire was distributed to Spa-
nish organisations providing support to individuals with NDD
and their families. Data from caregivers of individuals with
autism spectrum disorder (ASD) (N = 17), Down syndrome (DS)
(N = 25) and Williams syndrome (WS) (N = 18) were analysed.

Results. All caregivers reported concerns directly related
to the pandemic and lockdown situation. Caregivers of indi-
viduals with ASD showed higher level of concern about the
possibility of family conflict. All three groups reported higher
levels of anxiety during the lockdown. Anxiety was predicted
by previous anxiety disorder and the child's diagnosis.
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Conclusions. Predictors of anxiety in caregivers of indivi-
duals with NDD differ from those previously reported in the
general Spanish population. The results suggest that confine-
ment in Spain was especially demanding for families of indivi-
duals with ASD. Public policies should consider the particular
needs of people with NND and their caregivers to minimise
the negative consequences of the ongoing pandemic.

Keywords. caregiver anxiety, COVID-19 in Spain, autism
spectrum disorder, Down syndrome, Williams syndrome.

INTRODUCCION

La pandemia del COVID-19 ha afectado gravemente a la
vida de todos. Desde el comienzo de la crisis, se impusieron
confinamientos en todo el mundo' y, en consecuencia, se
produjo de forma generalizada una reduccion del bienestar y
un aumento de las condiciones de psicopatologia y las emo-
ciones negativas®. Entre estas Ultimas, y en todos los paises,
se describio que los niveles de ansiedad de los adultos eran
superiores a los experimentados antes de la crisis?.

Aunque el impacto emocional negativo ha sido generali-
zado en todo el mundo, se ha informado de una variabilidad
entre paises en cuanto a los grupos que eran mas vulnerables
a la sintomatologia negativa relacionada con los confina-
mientos. Por ejemplo, mientras que en los paises occidentales
se notifico un mayor impacto en las mujeres que en los hom-
bres, en China no se comunicaron diferencias significativas en
funcion del sexo® Las diferencias entre paises se han explicado
por las especificidades culturales, por las diferencias en las res-
tricciones experimentadas durante los confinamientos y por el
numero de infecciones y muertes causadas por COVID-19%*,

En Europa, las restricciones impuestas en Espafia durante
el primer confinamiento se consideraron de las mas estrictas,
y el numero de infecciones y fallecimientos fue, durante el
mismo periodo de tiempo, muy elevado’. Durante el confi-
namiento, en este pais, ser joven y ser mujer era mas proba-
ble que condujera a experimentar emociones negativas®?®, al
igual que presentar una psicopatologia previa, tener respon-
sabilidades de cuidado y tener un hijo menor®*5.

En todo el mundo, los cuidadores familiares de indivi-
duos con trastornos del neurodesarrollo (TND) general-
mente informaron haber experimentado mayor ansiedad
durante los confinamientos de la primera ola de COVID-19,
en comparacion con los de individuos con desarrollo tipico
(por ejemplo, 7#). Su mayor vulnerabilidad emocional se ha
relacionado con diferentes factores como sentimientos de
agobio, falta de apoyo y mayores necesidades vinculadas a
la salud mental®®. Los efectos de la interrupcion de los servi-
cios de apoyo al desarrollo de sus hijos, los retos impuestos
por estar permanentemente en casa, la economia familiar,

y enfermar (ellos mismos o sus hijos/as) han sido sefialados
como sus principales fuentes de preocupacion en tiempos de
confinamiento por COVID-19'%"3,

En circunstancias normales, los familiares de individuos
con TND son mas propensos a experimentar emociones ne-
gativas y problemas de salud mental, como consecuencia del
mayor numero de retos a los que se enfrentan en su vida coti-
diana™"™. Los familiares cuidadores de individuos con trastor-
no del espectro autista (TEA) son particularmente vulnerables
a la psicopatologia, siendo la ansiedad un problema altamente
prevalente'. Los padres de personas con TEA experimentan
mas dificultades psiquiatricas que los padres de personas con
otros TND, especialmente de aquellas con sindrome de Down
(SD)"¢, La ansiedad mayor y otras condiciones psicopatold-
gicas comparativamente mas prevalentes que sufren los cui-
dadores de individuos con TEA se relacionan con los sintomas
conductuales y las conductas desafiantes de sus hijos/as™. La
mejora de estos sintomas y la experiencia prolongada en la
crianza explican la disminucion de los niveles de ansiedad au-
torreferida por los padres de individuos mayores con TEA™.

Contamos con evidencia que sugiere que, durante los pri-
meros confinamientos por COVID-19, los cuidadores familia-
res de personas con TEA experimentaron niveles de ansiedad
incluso mas altos que los anteriores a la pandemia®. Sin em-
bargo, al igual que en épocas normales, los problemas de sa-
lud mental de los cuidadores también se han relacionado con
sus niveles de ansiedad, un dato del que se ha informado en
diferentes paises como EE.UU. y Arabia Saudi®*?'. Asimismo,
durante los primeros confinamientos, se ha encontrado que
las cuidadoras mujeres presentaron mayor ansiedad®, aunque
se han obtenido resultados inconsistentes al respecto®’.

La investigacion ha demostrado con rotundidad que, du-
rante los confinamientos, los cuidadores familiares de indivi-
duos con TEA experimentaron mayor ansiedad que los cuida-
dores de individuos con desarrollo tipico (por ejemplo, %),
Sin embargo, contamos con menos informacion sobre si los
niveles de ansiedad de los cuidadores de personas con TEA
también fueron mayores que los de los cuidadores de perso-
nas con otros TND. A diferencia de la época prepandémica,
en China y en el Reino Unido, los estudios han demostrado
que los niveles de ansiedad de los cuidadores familiares de
individuos con TEA (con o sin discapacidad intelectual) no
eran mas altos que los de los padres de individuos con disca-
pacidad intelectual (pero sin TEA)®?".

Nuestra investigacion pretende arrojar mas informacion
sobre este tema, mediante la comparacion de los niveles de
ansiedad de los cuidadores familiares de personas con TEA
y los de personas con otros TND de etiologia conocida, en
concreto, SD y sindrome de Williams (SW) durante el primer
confinamiento por COVID-19 en Espafa. Hasta donde sabe-
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mos, ninguna investigacion previa ha realizado tal compara-
cion. También se propone estudiar las principales preocupa-
ciones de los cuidadores durante el mismo periodo. Durante
la primavera de 2020, Espafia fue uno de los paises donde
los efectos de COVID-19 vy las restricciones relacionadas con
la pandemia fueron mas graves, como ya se ha mencionado
anteriormente’. Sin embargo, en este pais, hasta ahora, la
investigacion se ha centrado en las consecuencias negativas
del primer confinamiento por COVID-19 para las personas
con TND (por ejemplo, 2*%’) y el impacto emocional en los
cuidadores familiares ha sido menos estudiado.

En una linea similar a lo que se ha informado en otros
paises para los cuidadores de personas con TEA?, planteamos
la hipotesis de que, en Espaia, los cuidadores de personas
con TEA informarian de mayores niveles de ansiedad durante
el confinamiento que antes de la pandemia. La misma hipo-
tesis se planteo para los cuidadores de personas con SD y los
de personas con SW. Siguiendo estudios previos sobre pre-
dictores de ansiedad en la poblacion general espafola du-
rante el primer confinamiento®*¢, también se hipotetizo que
el género predeciria la ansiedad durante el confinamiento,
siendo las cuidadoras mujeres las que sufririan mayor ansie-
dad, y que tanto la menor edad del cuidador como la menor
edad del/de la hijo/a también predecirian mayores niveles de
ansiedad. Basandonos en la literatura general sobre la ansie-
dad en los cuidadores de personas con TND ", hipotetizamos
una mayor ansiedad en los cuidadores de individuos con TEA
en comparacion con los cuidadores de individuos con SD o
SW. También esperabamos que la psicopatologia previa del
cuidador predijera una mayor ansiedad, como se observo en
estudios previos centrados en cuidadores de individuos con
TEA tanto antes como durante la pandemia'®16192021,

METODO
Disefo y procedimiento

Este estudio formo parte de un estudio internacional®,
aprobado por la Comision de Etica de UniDistance, Suiza. Los
datos se recogieron mediante una encuesta online, a través
de la plataforma Qualtrics®.

La version espafola del cuestionario se distribuyo a dife-
rentes organizaciones de Espafia que prestan apoyo a perso-
nas con TND y a sus familias. La recogida de datos comenzo
el 10 de abril de 2020, 26 dias después del inicio del con-
finamiento en Espafia, y finalizd el 17 de junio de 2020, 4
dias antes de su finalizacion. Se puede acceder a la encuesta
completa (en inglés) a través de la pagina Open Science Fra-
mework®.

Las primeras preguntas de la encuesta estaban referidas a
datos sociodemograficos; para pasar después a centrarse en las

experiencias de las personas con TND y sus cuidadores duran-
te el primer confinamiento de la pandemia. El objetivo de esta
investigacion era el de analizar los niveles de ansiedad de los
cuidadores antes de la pandemia y en el momento de rellenar
la encuesta, durante el confinamiento. También nos centramos
en sus preocupaciones sobre la enfermedad (tanto en general
como con respecto a la COVID-19 en particular, y también sobre
la posibilidad de que el cuidador o elfla hijofa enfermen), sobre
el/la hijo/a (i. e. seguridad con respecto a la COVID-19; salud;
tener menos ocasiones de contacto e interaccion social; no po-
der acercarse a los demas; capacidad para afrontar los cambios
de rutina; aburrirse; pérdida de apoyo institucional, incluidas
las intervenciones) y otras cuestiones personales y familiares
(conflictos familiares -peleas, agresiones-; situacion financiera/
economica personal; capacidad personal para mantener a su hi-
jofa entretenidofa y motivado/a; equilibrio trabajo/cuidado de
los hijos relacionado con el cuidado del/fla hijofa de referencia).
Los cuidadores valoraron su ansiedad percibida y el grado de
preocupacion por los temas mencionados utilizando una escala
Likert de cinco puntos.

Participantes

Setenta y nueve familias completaron la encuesta. Se ex-
cluyeron para este estudio las encuestas cuya informacion no
estaba completa (N = 7) y las correspondientes a familias con
hijos/as con otros diagndsticos -como trastorno del lenguaje o
discapacidad intelectual de etiologia desconocida- (N = 12). Se
incluyeron en los analisis los datos de los cuidadores de nifos/
as y adultos/as con TEA (N = 17), con SD (N = 25) y con SW (N
= 18). Todas las personas con TEA, SD o SW tenian discapacidad
intelectual excepto seis individuos con TEA. La informacion re-
lativa a cada uno de los grupos figura en la Tabla 1.

Tabla 1 Edad y sexo de la muestra de
cuidadores y sus hijos/as
Cuidadores de Cuidadores de Cuidadores de
personas con  personas con  personas con
TEA SD SW
Edad del
aviidader 46.6 (32-66) 53.3 (38-65) 44.4 (26-66)
Gé.nero del mujeres: 14/  mujeres: 19/  mujeres: 14 |
cuidador varones: 3 varones: 6 varones: 4
Trastorno
de ansiedad ; ) )
previo del si:9/no:5  sit2/no:19  si:2/no:13
cuidador
Edad del hijo/a 131 (2-30)  22.5 (7-59) 13.5 (2-37)
Género del mujeres:4 [ mujeres: 14/  mujeres: 12 /
hijo/a varones:13 varones: 11 varones: 6
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RESULTADOS

Los resultados por grupo para cada una de las preocu-
paciones recogidas en la encuesta y los niveles de ansiedad
informados por los cuidadores familiares se presentan en
la Tabla 2. Se realiz6 una prueba ANOVA de un factor para
estudiar las posibles diferencias entre grupos en las preo-
cupaciones de los cuidadores. Solo hubo un efecto signi-
ficativo para los conflictos familiares; A2, 47) = 5,75, p =
.006, r = .44. Las comparaciones post-hoc con correccion de
Bonferroni mostraron que los cuidadores de individuos con
TEA estuvieron significativamente mas preocupados por los
conflictos familiares que los de individuos con SW o con SD
(CL.95 = 0.10 (inferior) 2.41 (superior), p = .028; CI.95 = 0.32
(inferior) 2.52 (superior), p = .007, respectivamente), sin di-
ferencias significativas entre los dos ultimos grupos (p > .05).
No se hallaron otras diferencias significativas entre grupos
en relacion con otras preocupaciones (p > 0,05).

También se realizo un ANOVA mixto 3 x 2 con el grupo
(cuidadores de individuos con TEA, SD o SW) como variable
intersujetos, y la ansiedad percibida (antes y durante el con-
finamiento) como medida repetida. Los dos efectos princi-
pales fueron significativos (grupo: A2, 47) = 7,16, p = .002,
r = .48; ansiedad: A1, 47) = 50,18, p < .001, r = .72) como
también lo fue la interaccion entre variables; A2, 47) = 5,94,
p = .005, r = .45. Para analizar la interaccion, se estudiaron
los efectos simples mediante comparaciones por pares de
Bonferroni. Los niveles de ansiedad percibida fueron mayo-
res durante el confinamiento que antes del mismo para los
tres grupos (cuidadores de individuos con TEA: C1.95 = 1.33
(inferior) 2.53 (superior), p < .001; cuidadores de individuos
con SD: Cl.95 = 0.20 (inferior) 1.20 (superior), p = .007; cui-
dadores de individuos con SW: C1.95 = 0.19 (inferior) 1.31
(superior), p =.01). Antes de la pandemia, no se encontraron
diferencias significativas entre grupos (p > .5). Sin embargo,
durante el confinamiento, los cuidadores de individuos con

Tabla 2 Resultados por grupo para cada una de las preocupaciones planteadas en la encuesta y niveles
de ansiedad declarados por los cuidadores familiares.
Cuidadores de Cuidadores de Cuidadores de
personas con TEA personas con SD personas con SW
Media DT Media DT Media DT
Nivel de preocupacion acerca de:
Enfermedad en general 3.29 1.27 2.80 1.06 3.06 1.24
COVID-19 3.50 1.16 3.50 1.19 3.94 0.93
Posibilidad de que el cuidador enferme 3.43 1.40 3.25 1.07 4.06 0.85
Posibilidad de que el/la hijo/a enferme 3.57 1.55 4.05 1.00 4.44 0.73
Seguridad del/de la hijo/a con respecto a COVID-19 3.79 1.25 3.70 1.30 3.88 1.09
Salud del/de la hijo/a 3.43 1.40 3.95 1.19 413 1.02
El/la hijo/a tiene menos ocasiones de contacto e interac-
cion social 4.07 1.44 3.32 1.42 3.69 1.40
El/la hijo/a no puede acercarse a los demas 3.86 1.10 3.10 1.41 3.69 1.54
Capacidad del/de la hijo/a para hacer frente a los cambios
de rutina 3.93 1.14 3.00 1.34 3.31 1.62
El/la hijo/a se aburre 3.54 1.61 2.40 1.39 2.56 1.31
Pérdida de apoyo institucional alf a la hijo/a, incluidas las
intervenciones 4.14 1.10 3.25 1.48 3.63 1.02
Conflictos familiares (peleas, agresiones) 3.07 1.54 1.65 1.09 1.81 1.22
Situacion financiera/econémica personal 3.79 1.63 2.65 1.53 3.31 1.45
Capacidad personal para mantener al/a la hijo/a entreteni-
do/a y motivado/a 4.07 1.21 3.20 1.32 2.88 1.63
Equilibrio trabajo/cuidado de los hijos en relacion con el
cuidado del/de la hijo/a 3.50 1.45 2.65 1.46 2.80 1.70
Nivel de ansiedad:

Antes de la pandemia 2.29 %" 114 1.75% 1.07 1.75" 1.13
Durante el confinamiento 421" 0.58 2.45 1.05 2.50 1.46

Nota: ? diferencias significativas entre los cuidadores de individuos con TEA y los cuidadores de individuos con SD o con SW. ° diferencias significativas
antes y durante el confinamiento. * p = .01, ™ p < .01, ™ p < .001. DE: Desviacion tipica.

Actas Esp Psiquiatr 2023;51(2): 56-64 | ISSN: 1578-2735
© 2023 Actas Espafolas de Psiquiatria - Fundacion Lopez lbor https://www.fundacionlopezibor.es/ 59
Editado por © 2023 Amazing Books S.L. https://amazingbooks.es/



Martinez-Castilla, et al.

Ansiedad percibida en familiares cuidadores de personas con trastorno del espectro autista,

sindrome de Down y sindrome de Williams durante el confinamiento de la primera ola por

COVID-19 en Espafia

TEA informaron niveles de ansiedad mas altos que los de in-
dividuos con SD (CI.95 = 0.81 (inferior) 2.72 (superior), p <
.001) o con SW (CL.95 = 0.71 (inferior) 2.72 (superior), p <
.001), mientras que no se encontraron diferencias significati-
vas entre los dos ultimos grupos (p > .05).

Se realizo un andlisis de regresion multiple para probar el
efecto de los predictores sobre los niveles de ansiedad duran-
te el confinamiento, de acuerdo con las hipotesis planteadas.
Se construyd un modelo con el género del cuidador, la edad
del cuidador, la edad del/ de la hijo/a, el trastorno de ansie-
dad previo del cuidador y el grupo (codificado como varia-
ble indicadora) introducidos como predictores y la ansiedad
percibida durante el confinamiento como resultado. Segun
%, en un analisis de regresion, el tamaio de la muestra debe
ser superior al numero de predictores mas 50. Este criterio se
cumplio (N = 60, 5 predictores). También se comprobaron y
cumplieron los supuestos del modelo de regresion. El modelo
fue significativo; A6, 37) = 5,70, p < 0,001, R? = 0,48. La po-
tencia de la prueba fue elevada (B = 0,99), segun los calculos
realizados con el programa informatico desarrollado por*'.
Sin embargo, solo algunos de los predictores contribuyeron
significativamente a explicar la ansiedad. La presencia de un
trastorno de ansiedad previo predijo significativamente ni-
veles de ansiedad mas elevados; t37) = 2,38, p = 0,022, B
= 0,10, SE B = 0,04, B = 0,34. Asimismo, se encontrd que el
grupo era un predictor significativo, de modo que, en com-
paracion con los cuidadores de individuos con TEA (grupo
de referencia), los de individuos con SD informaron de ni-
veles de ansiedad mas bajos durante el confinamiento; {(37)
=-2,62, p=.013, B=-1,24, SE B= 0,48, = -0,46, al igual
que los cuidadores de individuos con SW; t(37) = -2,79, p =
.008, B =-1,32, SE B= 0,47, B = -0,46. No se encontraron
efectos significativos para el género del cuidador, la edad del
cuidador y la edad del/de la hijo/a (p > .05).

DISCUSION

La situacion sociosanitaria provocada por la pandemia de
COVID-19 ha supuesto un reto para la salud mental de todas
las personas en todo el mundo? especialmente al principio,
ya que las familias y asociaciones tuvieron que adaptarse a
las medidas, a menudo estrictas, adoptadas por los diferentes
gobiernos. En Espafia, la primera oleada de COVID-19 supu-
so un confinamiento comparativamente estricto y abrupto,
en el que se suspendieron la mayoria de los servicios y se
cerraron todos los centros educativos. En otros paises, esta
situacion fue especialmente dura para las familias de per-
sonas con TND”8. Nuestro trabajo recogid, por primera vez,
los informes de cuidadores familiares espafioles de individuos
con TEA, SD o SW en relacion con sus preocupaciones y nivel
de ansiedad durante esos meses.

Investigaciones previas han demostrado que, en la po-

blacion espafola general, la ansiedad durante la pandemia
estaba relacionada con variables como el sexo y la edad del
cuidador, y la edad de los/las hijos/as a su cargo®*®. Es impor-
tante destacar que, a diferencia de lo que habiamos hipoteti-
zado, para las familias de individuos con TND, estas variables
parecen no ser relevantes. El factor clave, en cambio, esta
relacionado directamente con el hecho de tener un hijo o
una hija con TND. Los tres grupos de cuidadores indicaron
que sus niveles de ansiedad fueron mayores durante la pan-
demia. Ademas, y tal y como planteabamos como hipote-
sis, se encontraron diferencias entre los tres grupos, siendo
las familias con un/a hijo/a con TEA las que informaron de
niveles de ansiedad significativamente mas altos durante el
confinamiento, a pesar de que no se encontraron diferencias
entre los grupos en cuanto a la ansiedad percibida por los
cuidadores antes de la pandemia. Estos resultados sugieren
que el primer confinamiento en Espafa fue especialmente
exigente para las familias de personas con TEA. Quizés no sea
sorprendente que las personas con TEA, que tienden a mos-
trar dificultades especificas cuando se enfrentan a cambios
en sus rutinas y en ausencia de previsibilidad®?, hayan teni-
do mayores dificultades para adaptarse a una situacion tan
abrupta e incierta como el comienzo de la pandemia, lo que
supuso un mayor reto para sus familias, cuidadores y entor-
no. De hecho, otras investigaciones han informado de que,
durante el confinamiento establecido para la primera oleada
de COVID-19 en Espana, los/las nifios/as y adolescentes con
TEA mostraron un mayor aumento de sus propios sintomas
psicopatoldgicos en comparacién con sus compaferos con
otros TND o condiciones psiquidtricas®®. Como se informo
previamente®, y como se ha descrito aqui, las personas que
ya sufrian ansiedad previamente fueron también las que mas
sufrieron con el confinamiento.

Todos los cuidadores informaron de preocupaciones
vinculadas a cuestiones directamente relacionadas con la
afeccion COVID-19, pero también con las consecuencias que
las restricciones podian tener para sus hijos/as (p. e., menos
posibilidades de interaccion social, pérdida de apoyo insti-
tucional, asi como dificultades para mantener a su hijo/a
entretenido/a). Entre estas Gltimas, la pérdida de apoyo ins-
titucional se ha sefalado previamente en otros paises como
una de las principales preocupaciones de los padres con hi-
jos/as con diferentes TND; a su vez, la reduccion en los apo-
yos tuvo un impacto negativo indirecto en la salud mental
de los progenitores®. También cabe sefialar que, en nuestro
estudio, los cuidadores de individuos con TEA mostraron un
nivel significativamente mayor de preocupacion por la posi-
bilidad de conflictos familiares (i.e., peleas, agresiones). Esta
preocupacion probablemente se deriva de la mayor preva-
lencia de problemas de conducta en los individuos con TEA
en comparacion con otros TND** y el agravamiento de estos
problemas surgidos como resultado del confinamiento®. El
estrés en las familias de individuos con TEA esta especial-
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mente relacionado con los problemas de conducta de sus
hijos/as®. Por lo tanto, esta mayor preocupacion por los con-
flictos familiares también puede estar relacionada con una
mayor probabilidad de desencuentros entre otros miembros
de la familia. De hecho, en los progenitores de individuos
con TEA, se han descrito tasas altas de divorcio y estas estan
relacionadas con el impacto en la estructura familiar de las
dificultades vinculadas al diagnostico de TEA®®.

Esta investigacion tiene algunas limitaciones. En primer
lugar, aunque el tamafo total de la muestra es similar al
registrado en otros estudios relacionados con la COVID-19
centrados en los TND (p. ej., ¥), la division de la muestra
original en tres grupos de diagnostico diferentes dio lugar
a tamarios de muestra relativamente pequefos, al conside-
rar cada uno de los grupos por separado. Aunque esto nos
permitié abordar el objetivo principal del estudio (i. e., com-
parar los niveles de ansiedad de los cuidadores familiares de
individuos con TEA y los de individuos con SD y SW), el ta-
mafo relativamente pequefio de la muestra de cada uno de
los tres grupos del estudio puede dificultar la generalizacion
de los resultados. Ademas, en este estudio, la ansiedad no se
evalud a través de una escala estandarizada, sino con una
pregunta de escala autoinformada. Es importante conside-
rar que los resultados sobre las dificultades psiquiatricas de
los cuidadores familiares de personas con TEA dependen del
método de evaluacion, de modo que se encuentran mas di-
ficultades cuando los cuidadores familiares informan sobre
sus experiencias subjetivas'™. A pesar de estas limitaciones, el
estudio muestra una imagen relevante de la realidad de los
cuidadores de individuos con TND durante el primer confi-
namiento en Espana.

Las personas con TND y sus familias siguen experimen-
tando a dia de hoy grandes dificultades debido a la pan-
demia de COVID-19%. La suspension del sistema de apoyo
que necesitan las personas con TND (e.g., centros educativos,
centros de empleo, intervenciones especificas, servicios de
apoyo familiar..) durante la primera oleada de COVID-19
demostro lo importantes que son estos apoyos para la ca-
lidad de vida y la salud mental de estos individuos y la de
sus familias®. Como se muestra en nuestro estudio, los retos
impuestos por el confinamiento establecido en Espafia su-
pusieron un incremento en los niveles de ansiedad de los
cuidadores familiares de personas con TND, particularmente
de aquellos que cuidan a personas con TEA. De investigacio-
nes como esta, se desprende la urgencia de que las politicas
publicas en Espafa, y en otros paises, situen en el centro las
necesidades particulares de las personas con diferentes TND
y las de sus cuidadores, con el objetivo de minimizar las con-
secuencias provocadas por la crisis del COVID-19.

CONCLUSIONES

La primera oleada de COVID-19 tuvo efectos negativos
muy importantes en todo el mundo. En Europa, Espafia fue
uno de los paises donde el impacto fue mas grave®. Inves-
tigaciones anteriores han mostrado las consecuencias ne-
gativas para nifios y adultos del primer confinamiento que
tuvo lugar en este pais (por ejemplo, ***). Otros estudios
se han centrado, sobre todo, en el impacto emocional del
confinamiento en nifios y adultos con TND?*?7. Sin embargo,
apenas se contaba con informacion sobre este impacto en
sus cuidadores. Nuestro estudio pretendia llenar este vacio,
abordando la pregunta de si surgirian diferencias en funcion
del diagnostico infantil. Asi, esta investigacion es la primera
en mostrar como el diagnostico especifico del hijo/a contri-
buia significativamente a los niveles de ansiedad de los cui-
dadores familiares. Los niveles de ansiedad de los cuidadores
de individuos con TEA eran mas altos que los de los cuidado-
res de individuos con SD o SW, y sus preocupaciones sobre
posibles conflictos familiares también eran mayores. Por lo
tanto, los cuidadores de personas con TEA fueron particu-
larmente vulnerables a los efectos emocionales negativos
del primer confinamiento de COVID-19 en Espafia. También
hemos demostrado que, durante ese tiempo, en las familias
con individuos con TND que forman parte de este trabajo,
los predictores de ansiedad diferian de los recogidos para la
poblacion general®®. Los resultados del estudio nos llevan
a concluir que la especificidad de las necesidades de estos
cuidadores y de sus hijos e hijas deberian tenerse en cuenta
a la hora de disefar futuras politicas de atencion a la salud
mental.
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