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Resumen

El autismo es un trastorno del neurodesarrollo de
base neurobioldgica, caracterizado por déficits en la cog-
nicién social y la comunicacién, intereses restringidos
y conductas estereotipadas. Frecuentemente asociado
a disfunciones sensoriales, otros trastornos del neuro-
desarrollo, trastornos neuropsiquiatricos, epilepsia y/o
trastornos de sueno.

Esta condicién acompanard a las personas a lo largo
de toda la vida, lo cual generara diversas necesidades
de apoyo y tratamientos.

Este espectro de disfunciones sociales, cogniti-
vas, de la comunicacién, neuropsiquiatricas y clinicas
hacen que las personas con autismo se encuentren
sometidas a gran presién social para poder cumplir con
las expectativas del entorno y relacionarse adecuada-
mente, con consecuencias tales como el agotamiento
(burnout) que puede afectar su salud fisica y psiquica,
aumentando la retirada social.

El agotamiento puede verse también en sus familias,
docentes y terapeutas comprometiendo su salud fisica
y mental y su desempeno laboral.

Sibien el burnout es un tema presente en la comuni-
dad autista, es poco abordado en dmbitos profesionales.

En este trabajo me enfocaré en el agotamiento en au-
tistas, sus familias, docentes y profesionales, analizando
sus desencadenantes, manifestaciones clinicas y orienta-
ciones para su prevencién o atenuacion.

Palabras clave: autismo, burnout, padres, hermanos,
docentes, terapeutas
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Abstract

Autism and burnout

Autism is a neurodevelopmental disorder with a neu-
robiological basis characterized by deficits in social cogni-
tion and communication, restricted interests and stereo-
typed behaviors. It is frequently associated with sensory
dysfunctions, other neurodevelopmental disorders, neu-
ropsychiatric disorders, epilepsy and/or sleep disorders.

This condition will accompany people throughout
their lives, which will generate various needs for sup-
port and treatments.

This spectrum of social, cognitive, communication,
neuropsychiatric and clinical dysfunctions means that
people with autism are subjected to great social pressure
to meet expectations and relate appropriately, which can
lead to great fatigue with consequences such as exhaus-
tion (burnout) that can affect their physical and mental
health and increase social withdrawal.

Additionally, exhaustion can occur in the family, tea-
chers and therapists with serious commitment to physi-
cal and mental health and in the workplace.

Although burnout is a very present topic in the autistic
community, it is rarely addressed in professional settings.

In this paper I will address burnout in autistic people,
their families, teachers and professionals by analyzing its
triggers, clinical manifestations and prevention or miti-
gation.

Key words: autism, burnout, parents, siblings, teach-
ers, therapists
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Autismo y agotamiento (burnout)

El autismo es un trastorno del neurodesarro-
llo de base neurobioldgica caracterizado por dé-
ficits en la cognicién social y la comunicacién,
intereses restringidos y conductas estereotipa-
das. Frecuentemente asociado a disfunciones
sensoriales, otros trastornos del neurodesarro-
llo, trastornos neuropsiquiatricos, epilepsia y/o
trastornos de sueno?.

Afecta a 1 cada 36 personas con franco predo-
minio en varones?.

Esta condicién, las acompaiiara a lo largo de
toda su vida, lo cual generara diferentes necesi-
dades de apoyo y tratamientos.

Este espectro de disfunciones sociales, cog-
nitivas, neuropsiquidtricas y clinicas hacen
que las personas con autismo se encuentren
sometidas a una gran presién social, tanto para
relacionarse adecuadamente, como para lograr
cumplir con las expectativas esperables, gene-
rando consecuencias tales como agotamiento
(burnout) que afecta su salud fisica, psiquica, in-
cluso aumentando la retirada social.

Esto se ve incrementado en mujeres, muchas
veces relacionado al camuflaje o necesidad de
encajar para sentirse parte de su grupo social.

Los padres, de igual modo, deberan gestionar
una gran demanda necesaria para sostener as-
pectos que hacen a la vida cotidiana de sus hi-
jos, como los abordajes terapéuticos, el acompa-
namiento escolar, la inclusién, su socializacién
y auto valimiento, sumado a la inquietud que
genera el futuro, lo cual puede conducir al ago-
tamiento de la familia.

También los terapeutas y docentes pueden
mostrar estos signos, siendo una situacién esca-
samente considerada.

En este trabajo analizaré el agotamiento o
burnout en las personas con autismo y sus fa-
milias, jerarquizando aspectos que hacen a los
desencadenantes, su reconocimiento, preven-
cién y apoyo.

Complementariamente haré un breve anali-
sis de la situacién de docentes y terapeutas, que
no son muchas veces considerados.

Definiendo el agotamiento o burnout

El burnout es un estado de agotamiento fisico,
emocional y mental que puede afectar a cual-
quier persona, incluido aquellos con autismo.
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Freudenberger * originalmente empleé el con-
cepto de burnout, para referirse al estado fisico
y mental de joévenes voluntarios que trabajaban
en su “Free Clinic” de Nueva York, destinada a
toxicomanos. Observo que, al cabo de un tiempo,
muchos de ellos, sufrian progresiva pérdida de
energia, desmotivacién, desinterés por el trabajo
y agotamiento, sumado a sintomas de ansiedad
y depresioén. Es interesante que esta observacion
se origina justamente en un dmbito relacionado
con los cuidados en salud.

Maslach® propuso este término para trabaja-
dores insertos en el &mbito laboral, que tuvieran
contacto directo con personas en el seno de una
organizacion.

Higgins et al.¢, utilizando el método Grounded
Delphi, realizaron un trabajo con adultos autis-
tas que habian experimentado el sindrome de
burnout, lo definieron como una condicién que
implica agotamiento, retraimiento, problemas
con el pensamiento, reduccién de habilidades
de la vida diaria y aumento en la manifestaciéon
de los rasgos autistas.

Sibien el burnout no esta incluido en el DSM5,
podriamos considerarlo un sindrome vinculado
a la salud mental, producido por exceso de de-
manda e incapacidad para poder responder a la
misma mas alla de lo laboral.

Este concepto encaja perfectamente con las
personas con autismo, sus cuidadores y familias.

Burnout en personas autistas

El agotamiento autista es un sindrome con-
ceptualizado como consecuencia del estrés cré-
nico de la vida y un desajuste de expectativas y
habilidades sin los apoyos adecuados.

Se caracteriza por un agotamiento generali-
zado y prolongado (normalmente mas de 3 me-
ses), con pérdida de funciones y reduccién de la
tolerancia a los estimulos’

Si bien el burnout es un tema muy presente
en la comunidad autista, es poco abordado en
ambitos profesionales, aunque muchos grupos
de trabajo, redes sociales y asociaciones lo estan
incluyendo en sus tematicas.

Es un problema importante para la comuni-
dad autista y se describe como una afeccién que
provoca angustia, pérdida de escolaridad, traba-
jo, salud, calidad de vida e incluso puede condu-
cir a la ideacién o conducta suicida.
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El burnout en autistas puede manifestarse de
manera diferente a las personas no autistas, e
inclusive con aquellas que padecen otras disca-
pacidades.

Causas del burnout en personas con
autismo

Sin dudas una multiplicidad de factores puede
llevar a este estado y una conceptualizacién in-
teresante es que representa la suma de factores
como los estresores de la vida y las barreras para
obtener los apoyos tendientes a superarlos’.

Entre los factores estresores de la vida pode-
mos distinguir: las expectativas de la familia, la
escuela, la sociedad, el trabajo, las dificultades
para manejarse socialmente o los cambios in-
esperados en las rutinas, el ambiente familiar
y/o laboral, el exceso de estimulos sensoriales,
problemas de salud fisica y mental, los cuales
conducen a una sobrecarga acumulada, con ex-
pectativas que superan las propias habilidades,
dejando a la persona sin capacidad de respuesta
y totalmente sobrepasada’.

Si a esto le agregamos los posibles obstaculos
para lograr adecuados apoyos, como despidos,
pérdidas familiares, escasos o nulos recursos
externos (ej.. apoyos terapéuticos...), impedi-
mentos para el descanso, sufrir hostigamiento,
sentirse aislados y sin grupo de pertenencia,
incapacidad para obtener un alivio, se generara
una mayor sobrecarga acumulada, que irreme-
diablemente desembocara en agotamiento’.

En el caso de mujeres el diagnoéstico tardio,
la falta de apoyos oportunos en la infancia, su-
mado a las expectativas de género, vinculadas
al desenvolvimiento social con pares, mayor
tendencia a camuflar®, exigencias sociales rela-
cionadas a su propia condicién de mujer (cémo
comportarse, relacionarse, etc.) y los multiples
roles que suelen cumplir como trabajadoras,
madres, etc., constituyen factores adicionales®.

Sintomas de agotamiento

Entre los mas reportados se encuentran la fatiga
extrema, que no se alivia con el descanso, aumento
de la sensibilidad sensorial, retirada social (aislarse
mas de lo habitual), dificultades en la concentra-
cién y/o crisis emocionales, incluso retirada total.

En las mujeres se suman mas frecuentemen-
te problemas de sueno, ansiedad, depresién y
crisis emocionales®.
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Incluso podemos agregar la situacién de
madres trabajadoras autistas, quienes, junto
con los desafios ya referidos, agregan los rela-
cionados a su condicién de género, su identi-
dad autista y la falta de comprensién de estas
caracteristicas de autismo en su condicién de
mujer?.

Burnout en nihos con autismo

El burnout en ninos con autismo se origina
principalmente por la sobrecarga sensorial,
emocional y social. Los entornos poco compren-
sivos pueden intensificar el estrés, llevandolo a
un agotamiento extremo.

A ello se suman sus dificultades de comuni-
cacién, exigencias académicas, cambios de ruti-
nas, hostigamiento, falta de apoyo por parte de
companeros o entorno escolar y necesidad de
camuflar para encajar.

Todo esto puede generar pérdida de habili-
dades sociales con aumento en la reactividad a
estimulos®*.

Es importante estar atentos a estos proble-
mas y usar estrategias tales como el autocui-
dado (permitiendo un descanso), identificar los
trastornos sensoriales e intentar atenuarlos (ej.:
auriculares para atenuar el bullicio, etc.) y con-
cientizar a companeros, docentes y todo el en-
torno escolar''.

Burnout en familias

El burnout en familiares de personas con au-
tismo es un problema comun, debido a las de-
mandas constantes y al estrés asociado con el
cuidado de un ser querido.

Los cuidadores, ya sean padres, hermanos u
otros familiares, pueden experimentar agota-
miento fisico, emocional y mental.

Causas del burnout en padres de
personas con autismo

Este es un tema serio y que debe ser conside-
rado desde un primer momento ante diagnéstico
de autismo, ya que la vida de esa familia tendra
frente a este diagndstico un cambio importante.

En primer lugar, debemos considerar el “im-
pacto” del diagnodstico, seguido de los diversos
estados emocionales hasta llegar a la acepta-
cién, sumado a las dificultades propias de la
busqueda de apoyos y reacomodamientos fami-
liares y sociales necesarios.
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Se sabe que los padres de ninos autistas tie-
nen alto riesgo de sufrir burnout parental'>*3.

Entre los factores desencadenantes se en-
cuentran, las demandas en el cuidado, apoyo y
supervisién continua, la sobrecarga emocional
relacionada a los problemas de conducta, el ais-
lamiento social (menor tiempo para establecer
o mantener relaciones sociales fuera del con-
texto familiar) pudiendo sentirse aislados, con
percepcioén de falta de comprensién y apoyo por
parte de su entorno como amigos, familiares y la
comunidad en general.

A esto debemos agregar las dificultades para
conformar un equipo terapéutico con profesio-
nales idéneos, el costo de las terapias y la pre-
sién de sentir que no se estd haciendo lo sufi-
ciente.

Se reconoce que un 33% padecen ansiedad y
31% depresion'4, siendo ésta mas comun en mu-
jeres, en especial en familias con adolescentes o
adultos con autismo®.

Ren et al.’? a través de la Teoria de Sistemas Eco-
légicos (TSE), encontraron que los factores indivi-
duales del microsistema_(tales como género, nivel
educativo, ingresos, personalidad parental, inter-
nalizacién de la motivacién parental materna,
autocompasién y preocupaciéon por los demas,
alexitimia, ansiedad, sintomas depresivos, per-
feccionismo parental, resiliencia, baja autoesti-
ma y alta necesidad de control, estilo de apego
de la madre), sumados complementariamente al
mesosistema (situaciones interpersonales que
involucran la relacién padre-hijo y la satisfaccién
marital), el exosistema (componentes comunita-
rios u organizacionales incluyendo el vecindario,
nuamero de ninos en el hogar, nimero de horas a
cuidado de ellos, la propia condicién del nifio, sus
problemas de conducta y nivel de apoyo social) y
el macrosistema (donde se conjugan elementos
culturales, de la sociedad/politica del mismo y
valores personales)se asocian consistentemente
con agotamiento parental.

Todo este universo de componentes del Siste-
ma Ecolégico, deben considerarse como posibles
causales que intervienen conjuntamente en el
riesgo de burnout.

Para prevenir o tratar el burnout es fundamen-
tal, la busqueda de apoyos (ej. grupos de familia-
res), el respiro temporal, contar con informacién
certera sobre el autismo, entender cudles son las

66

Autismo y burnout

propias limitaciones, evitar sentir que no se esta
haciendo lo suficiente, permitirse pedir ayuda
(familiares, amigos, etc.).

Es fundamental que los cuidadores también
cuiden de si mismo, priorizando el autocuidado
y buscando apoyos, lo cual puede ayudar a me-
jorar el bienestar general®.

Impacto entre hermanos

Tener un hermano o hermana con autismo
altera en muchos aspectos el ciclo vital.

Los hermanos sufren muchas de las tensio-
nes que enfrentan los otros miembros de la fa-
milia, como sentimientos de verglienza, conflic-
tos o incluso agresién producida por el propio
hermano / hermana con autismo al intentar in-
teractuar con ellos durante el juego....

Ademas, es posible que los padres no puedan
brindarles un apoyo suficiente ya que se sienten
abrumados intentando satisfacer las necesida-
des y demandas de su hijo autista.

Justamente las necesidades de un nino au-
tista suelen ser mayores tanto en atencién y en
tiempo, lo que hace que los hermanos se sien-
tan excluidos y resentidos, incluso en ocasiones
con altos niveles de soledad.

Es importante tener en cuenta la calidad de
vida de los hermanos de autistas, ya que se ha
reportado en ellos una disminucién del bien-
estar psicolégico, un menor apoyo social per-
cibido, un aumento de la agresividad y la pro-
pension a mayor nivel de conflictos, ansiedad
y estrés que sin duda comprometen su calidad
de vidav.

Esta es una situacién que no debe subesti-
marse, siendo necesario abordarla temprana-
mente con los padres para organizar y mejorar
los servicios de apoyo hacia ellos.

Impacto financiero

Un nino con autismo puede afectar negativa-
mente el estilo de vida de la familia y su estado
socioeconémico, asociado en parte con un gran
consumo de ingresos anuales del presupuesto
familiar. En general la persona que ocupa el rol
principal de cuidador en la familia (usualmen-
te la madre) generan un ingreso econémico 35%
menor que las madres de nifios con otra limita-
cién de salud y 56% menos que las madres de
ninos sin limitacién de salud®.
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Burnout en docentes de alumnos autistas

Es fundamental jerarquizar el espacio del do-
cente y su importancia en la inclusién y apren-
dizaje de alumnos autistas, justamente la inclu-
sién en el aula es un elemento de estrés que no
debe desestimarse, es aceptado el mayor nivel
de burnout en docentes que incluyen alumnos
con discapacidad.

Entre los principales problemas referidos por
los docentes son los problemas de integracién
social y las conductas desajustadas de estos
alumnos.

Larealidad es que los docentes deben realizar
cambios estructurales importantes en la meto-
dologia de trabajo, sumado a que muchas veces
no cuentan con los conocimientos adecuados y
necesarios, lo cual incrementa su cansancio y
estrés?.

Complementariamente el sentimiento de au-
toeficacia para afrontar estas exigencias juega
un rol fundamental y a menor sentimiento de
autoeficacia los docentes implementan otras es-
trategias relacionadas a la emocién y sentimien-
tos estresantes con mayor riesgo de burnout®.

A raiz de ello en 2023 junto a la Facultad de
Humanidades de la Universidad Nacional de
San Martin (Argentina), desarrollamos una for-
macién on line gratuita, dirigida a docentes de
nivel inicial, diagramada en tres médulos, (para
pasar cada médulo debian aprobar el médulo
previo, a fin de obtener su certificacién). Se abor-
daron temas introductorios al autismo, manejo
y comprensiéon de conductas pro-sociales y de
apoyo y organizacién escolar. Este curso contd
con mas de 20 mil docentes, inscriptos volunta-
riamente de todo el pais, quienes pudieron obte-
ner la certificacién.

Burnout en profesionales

Los profesionales que trabajan con personas
autistas deben enfrentarse a una gran carga
emocional, expectativas muchas veces dema-
siado altas de familiares o de las propias perso-
nas autistas y la autoexigencia impuesta.

Tampoco debe ignorarse la sobrecarga labo-
ral, la falta de recursos, el aislamiento profesio-
nal por falta de interlocutores o dificultades en
la interaccién con los otros profesionales.

Debemos tener en cuenta que la mejor inter-
vencién es aquella que se realiza en forma in-
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terdisciplinaria con acuerdos y coherencia tera-
péutica, lo cual en algunas oportunidades puede
ser dificil de lograr.

Por todo esto es relevante la supervision, ge-
nerar redes de apoyo profesional, formacién
continua, conformacién de redes profesionales,
reconocer limites laborales y buscar apoyo de
profesionales o consejeros.

Comentarios finales

El agotamiento o burnout es una condicién
que los profesionales, no solo debemos conside-
rar en las personas con autismo a lo largo de su
vida, sino también evocarla en su grupo familiar
(padres, hermanos, etc.), docentes y profesiona-
les y todos los que participan en el entorno de
estas personas.

Nuestro trabajo debe ser interdisciplinario en
comunicacién con la familia, dado que identifi-
car signos de alarma pueden permitir prevenir
el mismo y mejorar la calidad de vida de todos
ellos, incluso utilizando herramientas como in-
tervenciones a través de la telemedicina®.

En los autistas debemos pensar en los es-
tresores de la vida cotidiana, que son muchos
y variados, como los trastornos sensoriales, el
hostigamiento hasta altas exigencias escolares
o laborales.

En relacién a las familias, acompanar a los
padres favoreciendo su tarea, evitando la sobre
exigencia, entendiendo sus limitaciones y apo-
yando el autocuidado, incluyendo también en la
agenda a los hermanos.

Los docentes, deben ser acompanados en la
formacién y orientacién para lograr un transito
mas amigable, menos desgastante y estresante
en la importante tarea de la inclusién y el apren-
dizaje.

Los profesionales tendran el compromiso de
acompanar, orientar y mejorar a la persona au-
tista y su familia en todos sus aspectos.

Debemos tener en cuenta que ellos también
tendran un rol importante y al comprometerse
afectivamente con sus pacientes, sus logros ge-
neraran satisfacciones, mientras que la falta de
progresos puede llevarlos al desanimo, la baja
autoestima y fatiga, es por ello que es conve-
niente modular las exigencias y tener compren-
sién, haciéndoles sentir afecto y reconocimiento
por su tarea.
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Este desdnimo puede sumarse también a las
dificultades de su propia vida personal, con sus
problemas y en ocasiones sus reales necesida-
des econémicas que conlleva a una mayor so-
brecarga laboral y fatiga.

Es por ello que el trabajo en equipo es funda-
mental y debe llevarnos al concepto de “cuidar-
nos todos con empatia”.
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