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RESUMEN

El trastorno del espectro autista (TEA), afecta el desarrollo neuronal del ser humano y deriva
en serias dificultades para comunicarse y/o entablar relaciones interpersonales. El entorno
familiar de las personas diagnosticadas con esta afeccion, tienen que afrontar una serie de
desafios que pueden repercutir sobre la calidad de vida del paciente y de todos los integrantes
de la familia, entendida como todas las condiciones que se requieren para solventar de forma

acertada, las necesidades basicas inherentes a su bienestar integral.
Objetivo: Describir el impacto sobre la calidad de vida de los familiares de pacientes con TEA.

Metodologia: La presente revision bibliogréafica se realizé con un disefio descriptivo, bajo un
enfoque cualitativo, sustentado en distintos fundamentos obtenidos de las bases de datos
cientificas: SCIELO, PubMed, Lilacs, Proquest y Web of Science.

Resultados: EI TEA impacta sobre el bienestar fisico y/o mental de todos los integrantes de la
familia, propician situaciones de estrés para los progenitores y los hermanos, limita su solvencia
econdmica y propicia conflictos internos que pueden terminar inclusive en agresiones o

desintegracion familiar.

Conclusiones: La familia es clave en el cuidado de un nifio con TEA, puesto que son los
encargados de garantizar un ambiente idoneo para su supervivencia, cuidarlos y velar por su
bienestar, poniendo énfasis en el fortalecimiento de su autonomia y el control comportamental;
sin embargo, se ven expuestos a serias implicaciones sobre la dimensién fisica, emocional,

material, relaciones interpersonales e inclusion social.

Palabras clave: calidad de vida; dimensiones; familia; rol; trastorno del espectro autista.



ABSTRACT

Autism spectrum disorder (ASD) affects the neural development of human beings and leads to
severe difficulties in communication and/or establishing interpersonal relationships. The family
environment of individuals diagnosed with this condition has to face a series of challenges that
can impact the quality of life of the patient and all family members, understood as all the

conditions that are required to be solved successfully, the basic needs inherent to their welfare.
Objective: To describe the impact on the quality of life of family members of people with ASD.

Methodology: This literature review was conducted with a descriptive design using a
qualitative approach, supported by different foundations obtained from scientific databases:
SciELO, PubMed, LILACS, ProQuest, and Web of Science.

Results: ASD impacts the physical and/or mental well-being of all family members, leads to
stressful situations for parents and siblings, limits their financial solvency, and leads to internal

conflicts that can even end in aggression or family disintegration.

Conclusions: The family is vital in the care of a child with ASD since they are responsible for
ensuring an ideal environment for their survival, providing care, and ensuring their well-being,
emphasizing the strengthening of their autonomy and behavioral control. However, they are
exposed to severe implications regarding physical, emotional, material dimensions,

interpersonal relationships, and social inclusion.

Keywords: quality of life; dimensions; family; role; autism spectrum disorder.
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1. CAPITULO I
1.1 Introduccion

El trastorno del espectro autista es referido por Celis et al. (1), como una condicién queafectael
desarrollo neurobiologico del ser humano, produciendo una alteracion significativa en los
circuitos funcionales encargados del procesamiento de la informacion y la mediacion
comportamental. Por consiguiente, el individuo que padezca de esta afeccion, evidencia una
serie de patrones conductuales que se ponen de manifiesto de forma restringida y repetitiva,
donde sobresalen ciertos problemas en torno al uso del lenguaje, las habilidades para interactuar
con el entorno proximo y el control de sus emociones ante cualquier estimulo que pudiera

percibir en el contexto sociofamiliar donde se desenvuelve (2).

La denominacion de “espectro” hace referencia al hecho de que el trastorno contemplauna
amplia variedad de manifestaciones clinicas y niveles de gravedad. Los primeros sintomas
empiezan a ser evidentes durante la primera infancia, generando posteriormente de forma
paulatina, serios problemas para adaptarse, interactuar y desenvolverse en un contexto social
determinado. Si bien el TEA tiende a presentarse durante los primeros doce meses de vida, En
ciertos casos, los infantes dejan entrever un desarrollo normal en dicho intervalo de tiempo,
pero hay una etapa de regresién entre los 18 y los 24 meses cuando aparece la sintomatologia

pertinente.
1.2 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud [OMS] (3), hoy en dia, aproximadamente
1 de cada 100 individuos en todo el mundo padecen de autismo. Si bien se cuenta con pocos
estudios sobre dicha realidad, la prevalencia de este trastorno ha llegado al 1.6 de la poblacion
global. En las personas de la comunidad asiatica, afro e hispana, el numero de personas
diagnosticados es un 30% mayor que la realidad evidenciada por los nifios/as de raza blanca,

quienes reflejan un 14,6% (4).

En lo que concierne al territorio de América Latina y el Caribe, atendiendo los datos expuestos
en la publicacion de Morocho et al. (5), por cada diez mil individuos, se registran anualmente
un aproximado de 30 casos con dicho trastorno, es decir, el nivel de prevalencia reflejado por
esta condicion neurologica, bordea el 1.5% de pacientes, siendo evidente sobre todo a partir de

los 18 meses de edad (6). Ademas, en la actualidad no se ha podido determinarla incidencia del
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TEA en algunas circunscripciones territoriales de la region, donde priman los ingresos
econdmicos bajos y/o medianos (3).

En el Ecuador, por cada 100 mil habitantes, 3 individuos son diagnosticados con algun trastorno
del especto autista, es decir, la prevalencia anual de dicha afeccion bordea el 0,27% de casos
registrados en el territorio ecuatoriano (7). Ante esta realidad, el Estado viene promoviendo una
serie de acciones, espacios y politicas enfocadas en fomentar la insercion e inclusién de este
grupo poblacional, en diferentes ambitos sociales, educativos y laborales, reconociendo los

diferentes derechos que como ser humano le ampara (8).

Las personas que padecen de autismo requieren atencion constante por parte del entornofamiliar
préximo, debido a que gran parte de las necesidades basicas que giran en torno al proceso
alimenticio, vestimenta, higiene personal, cuidados paliativos y otros aspectos inherentes a su

bienestar, no pueden ser solventadas de forma autonoma durante su proceso evolutivo (9).

En este sentido, los padres de infantes diagnosticados con TEA, deben desarrollar cierta
resiliencia y/o tolerancia para afrontar un sin nimero de desafios sociales, econémicos e
intrafamiliares que conlleva su crianza; no obstante, el desenvolver diario de este grupo
poblacional, es una realidad cambiante y dificil de predecir, puesto que de un momento a otro,
se pueden presentar situaciones complejas de sobrellevar, poniendo en riesgo el bienestar del

nifio/ay la estabilidad del entorno familiar al que pertenece (10).

Tomando en cuenta todo lo referido, surgio el presente estudio que consiste en una revision

bibliogréfica narrativa con la finalidad de dar contestacion a la siguiente interrogante:

¢, Cual es el impacto sobre la calidad de vida de los familiares de personas con el trastorno del
especto autista?, mediante el analisis minucioso de diferentes sustentos tedricos obtenidos de
fuentes de informacion cientificas debidamente validadas y referidas, brindando con ello,

mayor veracidad y probidad académica al trabajo final.
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2. CAPITULOII
2.1 Metodologia

La presente investigacion consiste en una revision bibliografica narrativa, abordada bajoun
enfoque cualitativo y contemplando una serie de sustentos tedricos contenidos en publicaciones
que se encuentran divulgadas en diferentes fuentes de informacion de caracter cientifico, las
cuales fueron debidamente referenciadas mediante la normativa VVancouver y elGestor de Datos
Mendeley, agilizando el proceso de busqueda, seleccion y sintesis correspondiente.

En lo que concierne al disefio de investigacién de la presente revision bibliografica, es
descriptivo — explicativo, por cuanto todo el sustento tedrico considerado para su desarrollo,
permitio describir y tener una perspectiva clara de los aspectos de mayor relevancia que giran
en torno al impacto sobre la calidad de vida de los familiares de personas con el trastorno del
especto autista.

2.2 Estrategia de busqueda

La busqueda de las publicaciones respectivas, se realizé por medio de operadores l6gicos AND,
OR y NOT; los cuales fueron aplicados consultando los descriptores en Cienciasde la Salud
MeSH/DeCS, edicién 2020. Algunas de las ecuaciones consideradas fueron las siguientes:

o Calid* vid* - famil* - Pacient™ trast* espect* aut*

o (Trastorno del Espectro Autista or TEA or autismo) and calidad de vida
and
familia

o (Trastorno del Espectro Autista or TEA or autismo) and importancia and
familia

o (Trastorno del Espectro Autista or TEA or autismo) and rol and familia

o (Trastorno del Espectro Autista or TEA or autismo) and implicaciones
and

dimensiones and calidad de vida
o Trastorno del Espectro Autista and calidad de vida and familiares.

Todas las publicaciones seleccionadas, fueron analizadas de forma individual, considerando las
categorias que hicieron parte de la tematica abordada, siendo necesario realizar ciertas
modificaciones para ampliar la busqueda. De igual manera, se procedié a priorizar aquellas
investigaciones que contaron con resultados debidamente respaldados y abordados bajo un

enfoque cualitativo.
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2.3 Criterios de elegibilidad

La seleccidn de los diferentes estudios que sustentaran la presente investigacion, se llevo a cabo

considerando:

» Criterios de inclusién, trabajos abordados desde una perspectiva cientifica,
debidamente validados y publicados en los ultimos 5 afios, es decir, quedaten
desde el afio 2018; publicaciones como articulos cientificos que se encuentren
publicadosen fuentes de informacién cientifica, ya sea en inglés o espafiol, de
autoria individual o grupal;y que contemplen las palabras claves: trastorno

del espectro autista; calidad de vida; rol; dimensiones; familia.

> Criterios de exclusion, logrando descartar aquellas publicaciones que no
presentaron resultados confiables o carentes de un sustento tedrico
actualizado;  estudios duplicados, con referencias bibliogréaficas
desactualizadas, contenido incompleto y que no guarden concordancia con
los objetivos e interrogantes propuestas en el trabajo. Adicionalmente, se
pasé por alto aquellos trabajos abordados desde una metodologia empirica,
es decir, que no sean cientificos, con informacion carente de fiabilidad y que
no servian para la contestacion de la interrogante propuesta en la revision

bibliogréfica.
2.4 Fuentes de informacion

Los estudios seleccionados se obtuvieron de los siguientes buscadores cientificos: SciELO,
Redalyc, PubMed, Scopus, Lilacs y Web of Science. El proceso de busqueda se llevéa cabo

aplicando la estrategia antes referida, durante el mes de octubre de 2023.

Al final, todas las publicaciones seleccionadas tras este proceso de depuracion, fueron
descargados y debidamente referenciados en el gestor de datos Mendeley, para facilitar el

proceso de analisis y sintesis respectivo.
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Resultados

Diagrama de busqueda

Publicaciones que derivaron de la
blusqueda general
(n=281)

h 4

Publicaciones descartadas por estar fuera del afio de
publicacién aceptado:
(n=88)

[Seleccic’)n ] [ Identificacion ]

v

— . . NUmero de estudios con
) Publicaciones tras primer filtro > problemas en titulo y resumen
(n=193) (n= 19)

l Publicaciones descartadas tras

. . lectura de texto completo
Publicaciones tras segundo filtro (n=26)

(n=187) —

Motivos de exclusion:
Inexistencia de resultados
(n=11), idioma de
publicacion(n=15).

Estudios a excluir (n=16)
Razones de exclusion
Estudios expuestos a primera lectura | —» | *  Duplicados:11
— = Abstract: 3
(n=61) -
=  Noaborda objetivos de
estudio: 2

v

Elegibilidad

Estudios excluidos posterior a
lectura (n=10)
Razones de exclusion
Estudios a considerar en segunda lectura s | No hay resultados:5
(n= 45) = No son articulos cientificos:
— 2
= Informacién no relevante a
los objetivos e incdgnita por
contestar: 3

Estudios incluidos que aportan
informacion a la Revision Bibliografica
(n=35)

c
S
[%2]
=
o
c

Gréfico 1: Flujograma de seleccion de estudios
Fuente: Sanmartin, (2023)
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2.5 Objetivos
25.1 General

Describir el impacto sobre la calidad de vida de los familiares de personas con trastorno del

espectro autista.

2.5.2 Especificos
= Reconocer laimportancia del entorno familiar en las personas que sufren de TEA.

= Caracterizar el rol de la familia en la calidad de vida de las personas que sufren de

trastornodel espectro autista.

= |dentificar las dimensiones de la calidad de vida familiar de personas con TEA.
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3. CAPITULO3
3.1 El trastorno del espectro autista (TEA)

Segun el estudio abordado por Grosso (11), el trastorno del espectro autista (TEA), contempla un
amplio numero de afecciones que condicionan el desarrollo neuronal de una persona y afectan
el funcionamiento del sistema nervioso, situaciones que derivan en problemas de lenguaje,
dificultad para comunicarse o entablar relaciones interpersonales, pesar de forma critica
reflexiva y controlar sus impulsos comportamentales. Estas dificultades se ponen de manifiesto
de forma restrictiva y/o repetitiva, hecho que dificulta la adaptacion y desenvolver del individuo

ante un contexto y/o situacién determinada.

Atendiendo a lo expuesto por la Organizacion Mundial de la Salud [OMS] (3), los principales
indicios que presenta un individuo con trastorno del espectro autista, tienen que ver con la
dificultad para comunicarse y relacionarse con los demas, por cuanto presentan un

comportamiento en el que prima ciertas conductas e intereses repetitivos y/o restrictivos.

3.2 Impacto sobre la calidad de vida de los familiares de personas con TEA

Estudios como el abordado por Ingratta et al. (12), refieren que el impacto en la calidad de vida
familiar producida por el diagnostico de TEA en uno de sus miembros, es similar al duelo que
se afronta ante el fallecimiento de una persona allegada o querida por la familia; este suceso es
similar al escenario donde se espera una persona y no aparece, o, por el contrario, se la
encuentra, pero no en las condiciones que se anhelaba, situacion que como lo refiere Delgado
et al. (13) no se ajusta a las expectativas individuales y/o grupales, generando un escenario de

mayor riesgo para posibles conflictos internos.

Ahora bien, en lo que concuerdan todas estas familias, es que tienen que desempefiar una mayor
cantidad de tareas o responsabilidades, en contraste a los grupos familiares donde no hay
personas con TEA (14). Esta situacion como los sefiala Espinosa & Arias (15), impacta de
forma directa sobre la calidad de vida familiar, pudiendo desatar ciertas distorsiones o
conflictos internos que deriven en la desintegracién del colectivo, dificultades econdmicas,
deficiente comunicacién intrafamiliar, bajo desempefio profesional, pérdida de empleo,
consumo de sustancias psicoactivas, ansiedad, estrés y otros trastornos que afectan la psiquis

de una persona.
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Atendiendo al trabajo abordado por Avila & Soliz (16), la crianza de una persona con autismo,
requiere un apoyo y cuidado permanente de su entorno familiar préximo, sin embargo, los
cambios que experimentan estas personas tienden a derivar en un significativo desgaste a nivel
fisico y emocional, afectando las relaciones interpersonales de la familia, su solvencia
econdmica, creencias personales, capacidad para tomar decisiones y otros aspectos inherentes
a buena calidad de vida. Ademas, esta situacion puede crear cuadros significativos de ansiedad
y estrés en todos los integrantes de la familia, alterando su correcto funcionamiento y
exponiendolo a déficits de caracter comunicativo, emocional y financiero, por ende, gran parte
de sus necesidades basicas no podran ser solventada de la forma esperada (17). Por otro lado,
de acuerdo con lo expuesto por Maitta et al. (18), la presencia de una persona con TEA esta
asociado con el estrés materno, como consecuencia de la carga extra para las madres, sobre
todo en las tareas domeésticas relacionadas con el cuidado diario del integrante diagnosticado

dentro del hogar.

Otro aspecto que conlleva el impacto del TEA dentro de la calidad de vida familiar, es el
desarrollo del estrés paterno, lo que influye en la pérdida de empleos, bajo rendimiento laboral
y desempefio profesional (19). En el caso de los hermanos, tienden a tener problemas para
relacionarse con sus pares, un desenvolver académico deficiente, frecuente desercion escolar o
la adquisicion de ciertas conductas nocivas para su bienestar, tales como el consumo de

sustancias psicoactivas e inclusive la consideracion del suicidio (16).

3.3 Importancia del entorno familiar en las personas que sufren de TEA

De acuerdo con Reyes & Zafra (20), el entorno familiar es sumamente importante en las
personas que sufren de TEA, debido a que deben cuidar y velar por la supervivencia del mismo,
educarlos, auscultar las dudas, inquietudes e incertidumbres que fortalezcan su nivel de
autonomia, contribuir en su formacién con la finalidad de que pueda vivir como parte de un
colectivo social e interactuar acorde al conjunto de normativas establecidas en un contexto

determinado.

Teniendo en cuenta los resultados expuestos por Padilla et al. (21), se reconoce la notable
importancia que tiene la familia en el ambito educativo y estimulador del individuo
debidamente diagnosticado con trastorno del espectro autista, por cuanto, son los encargados

de propiciar los primeros aprendizajes sociales, conocimientos que ayudaran en su proceso de
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inclusién e interaccion. Ademas, el entorno familiar es donde mas seguro debe sentirse un
individuo con TEA, por ello la importancia de afianzar conocimientos, destrezas y habilidades
que permitan brindar el cuidado y acompafiamiento que requiere el individuo para garantizar

su bienestar (22).

3.4. Rol de la familia en la calidad de vida de las personas que sufren de TEA

Segun lo expuesto por Veray Valdivieso (23), uno de los roles que debe cumplir la familia del
integrante diagnosticado con TEA, se centra en luchar para que sus derechos reconocidos por
una serie de organismos nacionales e internacionales, sean respetados y cumplidos en cualquier
contexto sociocultural, indistintamente del sexo, edad cronoldgica, condicion econdémica o
pertinencia cultural. De igual manera, segin Monje (24), la familia debe involucrarse en las
intervenciones y/o estrategias propuestas por los especialistas, con la finalidad de ayudar al
individuo que fuera diagnosticado con TEA, fomentando el desarrollo de su autonomia al

momento de satisfacer ciertas necesidades basicas durante todo el proceso vital.

Las familias de los pacientes que sufren de trastorno del espectro autista, tienen el rol
fundamental de brindar un acompafiamiento permanente y establecer las condiciones necesarias
para configurar un ambiente 6ptimo y seguro, donde la persona con TEA pueda desarrollarse
de manera integral y equitativa bajo un enfoque donde prime el amor, la dignidad y una calidad
de vida que no condicione su bienestar fisico y/o mental (24); por consiguiente, luego de que
un individuo sea diagnosticado, los padres deben prever situaciones de riesgo y promover
actividades que coadyuvan en la consecucién de adultos funcionales y autonomos, respetando
sus derechos y proporcionando los elementos que se requieren al momento de alcanzar una

adecuada salud integral (25).

3.5 Implicaciones que conlleva el cuidado de un miembro de la familia con autismo

sobre las dimensiones de la calidad de vida familiar

Las dimensiones de la calidad de vida familiar que se encuentran expuestas a cualquier
implicacion o quebranto, como consecuencia del cuidado de un miembro de la familia
diagnosticado con el trastorno del espectro autista, son las siguientes: el bienestar fisico,

bienestar emocional, bienestar material, desarrollo personal, relaciones interpersonales,
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inclusién social, derechos (26).

El bienestar fisico, contempla aspectos como la alimentacion, los servicios sanitarios,

la actividad fisica y la prevencion de habitos riesgosos.

El bienestar emocional, se refiere a la presenciade cualquier trastorno o afeccion que

altere la psiquis de un individuo.

El bienestar material, disponerde la solvencia econémica necesaria para acceder a
los diferentes bienes y servicios requeridos en laconsecucion de un buen estilo de

vida.

El desarrollo personal, aprovechar las diferentes oportunidades de aprendizaje que

le permita desarrollar o fortalecer una serie de destrezas, conocimientos y aptitudes.

Las relaciones interpersonales, conlleva la interaccion positiva y armonica que se

puede establecer con las personas que hacen parte de su entorno préximo.

La inclusion social, un individuo se sienta parte activa de un colectivo social,

pudiendo gozar de entornos accesibles y amigables.

Los derechos, se refiere al hecho de respetar la dignidad de cada individuo y
promover las acciones o espacios necesarios que coadyuven en la proteccion de sus
derechos fundamentales, en igualdad de condiciones para todos, sin discriminacion
alguna (26).
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En cuanto al objetivo general de la revision bibliografica, que consistié en: Describir el impacto sobre la calidad de vida de los familiares de

personas con TEA,; se procedio a seleccionar 12 estudios que aportaron con la informacidn necesaria para su respectiva consecucion.
Tabla 5

Impacto sobre la calidad de vida de los familiares de personas con el trastorno del espectro autista

N.°

Denominacion del estudio

Afio de
publicacién

Autor/es

Disefio de estudio

Resultados y conclusiones

La sobrecarga familiar y su
repercusion en la calidad de vida del
entorno familiar de pacientes con
TEA

2020

Ingratta, A., Cordero,
F., Betinat, M. (12)

Estudio descriptivo —
retrospectivo
Enfoque cualitativo

Las exigencias del infante que padece de autismo
varian dependiendo de la gravedad de la afeccion
Sobrecarga en los cuidadores familiares

Carga de estrés, angustia y cansancio fisico — mental
Parecido a un duelo

La calidad de vida de los progenitores
de infantes con TEA y los trastornos
depresivos

2022

Olmedo, L. & Loor, M.

@7)

Revisién bibliogréafica
Enfoque cualitativo

Impacta sobre el bienestar mental de los progenitores
y las relaciones maritales

Afecta el estado de &nimo y manejo de situaciones
de estrés

Repercute sobre el estado financiero del hogar

La calidad de vida influida por la
sobrecarga de los cuidadores
primarios de infantes con autismo

2021

Garcia, D., Delgado,
A. & Sanchez, J. (28)

Estudio descriptivo
correlacional
Enfoque cualitativo

La incertidumbre, el miedo y el desconocimiento
Agotamiento fisico — mental

Mayores gastos econémicos

Estrés

Aislamiento social

La calidad de vida del entorno
familiar de los infantes con TEA

2023

Lavado, S. & Mufioz,
A. (19)

Revision Sistematica
Enfoque mixto

Afecciones mentales que pueden derivar en
conductas suicidas o inclusive la consumacion del
hecho.

Desarrollo del estrés paterno

Pérdida de empleos

Bajo rendimiento laboral y desempefio profesional
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Funcionamiento de la dindmica
familiar en familias de pacientes con
el trastorno del espectro autista

2020

Maitta, 1., Lazo, M., &
Sénchez, E. (18)

Revisién bibliogréfica
Enfoque cualitativo

Estrés materno

Carga extra para las madres

Estigma social sobre la condicion de su hijo/a
Agotamiento fisico y mental, el miedo,

La incertidumbre ante lo desconocido,

Las dificultades para comunicarse

La calidad de wvida y el
funcionamiento familiar en relacion
con el bienestar de adolescentes con
el trastorno del espectro autista

2020

Delgado, M.,
Laporta,l., Gonzélez,
S., & Lahuerta, C.
(13)

Estudio descriptivo
Enfoque mixto

Supone nuevos desafios sociales, econdmicos y
sanitarios para los integrantes de la familia
Escenario de mayor riesgo para posibles conflictos
internos

Desintegracién familiar

Problemas de consumo de sustancias psicoactivas
Depresidn, angustia

Calidad de vida y ambiente familiar
ante el autismo

2021

Espinosa, K. & Arias,
Y. (15)

Revision Bibliografica
Enfoque cualitativo

Ciertas distorsiones o conflictos internos
Desintegracion del colectivo

Dificultades econémicas

Deficiente comunicacién intrafamiliar

Bajo desempefio profesional

Consumo de sustancias psicoactivas

Ansiedad, estrés y otros trastornos que afectan la
psiquis

Agotamiento fisico y mental

Impacto psicosocial del autismo en el
entorno familiar del paciente

2019

Avila, F., & Soliz, H.
(16)

Estudio descriptivo
Enfoque cualitativo

La crianza de un infante con autismo, requiere un
apoyo y cuidado permanente de su entorno familiar
préximo

Los cambios permanentes que experimenta el nifio/a
tiende a derivar en un significativo desgaste a nivel
fisico y emocional,

Afecta las relaciones interpersonales de la familia, su
solvencia econémica,

Altera sus creencias personales y capacidad para

tomar decisiones
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familiar en pacientes con diagndstico
de trastorno del espectro autista

Enfoque cualitativo

9.  El bienestar familiar en hogares con 2019 Bagnato, M. & Revision Bibliografica Aparicidn de afecciones psicoldgicas como la
pacientes diagnosticados de trastorno Barboza, E. (14) Enfoque cualitativo ansiedad, la depresién y el estrés
del espectro autista TEA Afectan las relaciones conyugales o0 aumentan el
riesgo de que se pierda el control de las emociones
Carente apoyo marital y/o del entorno social préximo
Problemas para conciliar el suefio o alimentarse,
Bajo desempefio profesional
10. Comportamiento del infante 2020 Garrido, D., Carballo, Estudio descriptivo Sin nimero de desafios y desconocimiento ante lo
diagnosticado con TEA y su G., Ortega, R., & Enfoque cualitativo desconocido
influencia en la calidad de vida del Garcia R. (29) Dificultad para solventar las necesidades basicas de
entorno familiar la familia
Problemas de relaciones intrafamiliares
Parecido al duelo por la muerte de un familiar
Sentimientos de conmocidon y bloqueo
Toman conciencia sobre la problemética
11. Realidad del bienestar y calidad de 2019 Martinez, A. & Leodn, Revision bibliogréafica Afecta sobre el estado de salud fisica
vida en las familias con pacientes C. (30) Enfoque cualitativo Limita la satisfaccién de necesidades
diagnosticados con trastorno del Las relaciones entre hermanos son conflictivas
ESPECHro autista Resulta complejo interactuar con los demas
12. La familia y la calidad de vida 2019 Benites, Luis (17) Revisién bibliografica El nifio/a con autismo requiere cuidados

permanentes

La mayor parte de tiempo y recursos son destinados
a solventar las necesidades del paciente.

Cuadros significativos de ansiedad y estrés en todos
los integrantes de la familia

Se exponen a déficits de caracter comunicativo,

emocional y financiero

Fuente: Sanmartin, (2023)
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En cuanto al objetivo especifico 1 de la revision bibliografica, que consistid en: Reconocer la importancia del entorno familiar en las
personas que sufren de trastorno del espectro autista.; se procedid a seleccionar 9 estudios que aportaron con la informacidn necesaria para su

respectiva consecucion.

Tabla 6

Importancia del entorno familiar en las personas que sufren de trastorno del espectro autista.

N.° Denominacidn del estudio Ano .o!e Autor/es Disefio de estudio Resultados y conclusiones
publicacién
1. Las familias en infantes con 2023 Tassia, A., Ciccone, G., Revisidon bibliogréfica La familia es uno de los pilares fundamentales en la
Trastorno del espectro autista: Frari, S., Ferraz, E., Enfoque cualitativo atencion y cuidado de un nifio con autismo
importancia y percepcion del Gomes, F;., Marcheti, M. Solventan gran parte de sus necesidades basicas
equipo multidisciplinario (31) Garantizar un ambiente idoéneo para
supervivencia.
Deben promover las acciones y espacios necesarios
en el fortalecimiento de las habilidades de
comunicacion e interaccion social
2. La participacion de la familia de 2019 Goiii, A. (32) Estudio descriptivo Promover las acciones necesarias para que sus
los infantes con trastorno del Enfoque cualitativo necesidades sean solventadas de forma correcta.
espectro autista TEA Garantizar calidad de vida del infante con TEA
3. Laterapia en los familiares del 2019 Spain, D., Sin, J., Revisién bibliografica Promover los espacios que favorezcan el desarrollo
infante con TEA Paliokosta E., Furuta M., Enfoque Cualitativo de experiencias positivas,
Prunty J., Chalder T. (33) Descubrir nuevas maneras de enfrentar las posibles
dificultades.
Propiciar un ambiente enriquecedor
Favorecer el desarrollo de experiencias significativas
4.  Elautismo y la importancia de la 2019 Figueroa, D. & Campbell, Estudio descriptivo Son los encargados de apoyarlos, orientarlos y

familia: percepcion de los padres

A. (34) Enfoque cualitativo

proveer los recursos necesarios para que solventes
sus necesidades y se garantice una buena calidad de
vida.
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Expectativas del circulo familiar 2019 Lopez, T. (22) Revision bibliografica La familia es el entorno donde mas seguro debe

frente al trastorno del espectro Enfoque cualitativo sentirse el paciente con autismo

autista TEA Afianzar conocimientos, destrezas y habilidades
Brindar el cuidado y acompafiamiento que requiere

El impacto del nifio en la familia: 2021 Reyes, J., & Zafra, O. (35) Estudio descriptivo La familia es fundamental en el cuidado y la

importancia de su participacion en Enfoque cualitativo prevencion de escenarios riesgosos

el cuidado Velar por la supervivencia del paciente
Educarlos, auscultar las dudas, inquietudes e
incertidumbres
Fortalecer su nivel de autonomia, contribuir en su
formacién

Percepcion de las necesidades e 2023 Padilla, S., Byrne, S., Estudio descriptivo Encargados de propiciar los primeros aprendizajes

importancia del entorno familiar Alvarez, M. (21) Enfoque cualitativo sociales

frente al TEA Promover su proceso de inclusion e interaccion
Ejercer una permanente injerencia parental.

La funcionalidad de los familiares 2019 Lazo, M. & Macias, Y. Revisién bibliogréfica Fortalecer diferentes habilidades y destrezas

del infante diagnosticado con (36) Enfoque cualitativo Trabajar de manera conjunta con la finalidad de que

TEA el acto comunicativo mejore con el paso de los afios
Mejorar las posibilidades u oportunidades que
favorezcan su bienestar fisico y/o mental

La orientacién familiar y si 2021 Calzadilla, Y., Rodriguez, Estudio descriptivo La familia no puede desligar responsabilidades

incidencia en el proceso educativo
del infante con TEA

S., Cedefio, T. (37) Enfoque cualitativo

Su accionar debe ir a la par con las recomendaciones
del docente
Promover los espacios necesarios que despierten el

interés, la curiosidad y la motivacion

Fuente: Sanmartin, (2023)
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En cuanto al objetivo especifico 2 de la revision bibliografica, que consistié en: Caracterizar el rol de la familia en la calidad de vida de
laspersonas que sufren de trastorno del espectro autista; se procedi6 a seleccionar 7 estudios que aportaron con la informacion necesaria para

Su respectiva consecucion.

Tabla 7

Rol de la familia en la calidad de vida de las personas que sufren de trastorno del espectro autista.

N.° Denominacion del estudio A_no _d’e Autor/es Disefio de estudio Resultados y conclusiones
publicacion
1. 2019 Bafia, M. (38) Estudio descriptivo Los roles de la familia se centran en defender los
La familiay su intervencion Enfoque cualitativo derechos del paciente y fomentar el desarrollo de su
frente al TEA autonomia a lo largo de su proceso vital.
Propiciar experiencias donde el nifio/a descubra
nuevas formas de interactuar y sobrellevar lo que
sucede a su alrededor
2. Rol de los familiares en el 2021 Monje, J. (24) Estudio descriptivo Promover ambientes saludables
abordaje del TEA Enfoque mixto Fortalecer el comportamiento de infante y la forma
de interactuar con su entorno préximo.
Fomentar el desarrollo de su autonomia
3. Rol de padres en infantes 2022 Vera, L. & Valdivieso, 1. Estudio descriptivo Brindar un apoyo y cuidado permanente
diagnosticados con TEA, en el (23) Enfoque cualitativo Fomentar el bienestar y calidad de vida del nifio/a.
proceso de adaptacion al abordaje Deben ejercer un rol directivo dentro del circulo
terapéutico bajo la modalidad familiar,
virtual Despejar dudas a todos los miembros
Organizar espacios y buscar los recursos que
favorezcan al desenvolver del infante
4.  Lospadresy suintervenciénen el 2020 Verdy, M. (39) Revisidn bibliogréafica Los padres deben prever situaciones de riesgo y

abordaje del TEA

Enfoque cualitativo

promover actividades que coadyuvan en la
consecucion de adultos funcionales y auténomos,
Propiciar las condiciones necesarias para alcanzar

una adecuada salud integral.




26

5. Rol de los progenitores en el 2022 Zamora, F. & Giniebra, R. Revision bibliografica =  Organizar las actividades dentro del hogar
desarrollo socioafectivo de los (25) Enfoque cualitativo =  Establecer condiciones idéneas para la recreacion y
infantes con autismo socializacién
*  Fomentar la autonomia
= Hacer respetar sus derechos y dotar de los recursos
necesarios para solventar sus necesidades basicas
6.  Participacién de los padres de 2019 Hervas, A., & Rueda, I. Revisién bibliografica = El padre de familia debe capacitarse de forma
familia en pacientes con trastorno (40) Enfoque cualitativo permanente sobre las acciones o estrategias que se
del espectro autista debe considerar, para fomentar la autonomia del
infante con TEA
»  Promover su nivel de interaccion social;
= Solventar ciertas necesidades basicas asociadas con
su calidad de vida.
7. Abordaje terapéutico mediante las 2019 Gonzélez, C. (41) Estudio descriptivo » El juego es una alternativa did4ctica fiable para

actividades ludicas, en un infante
con trastorno del espectro autista:
Papel de la familia

Enfoque cualitativo

promover espacios y vivencias enriquecedoras
Fomentar las relaciones interpersonales con su
entorno proximo.

La familia debe reforzar dichas experiencias de

manera conjunta.

Fuente: Sanmartin, (2023)
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En cuanto al objetivo especifico 3 de la revision bibliogréfica, que consistio en: Identificar las dimensiones de la calidad de vida
familiarde personas con TEA, se procedio a seleccionar 7 estudios que aportaron con la informacién necesaria para su respectiva consecucion.

Tabla 8

Dimensiones de la calidad de vida familiar.

N.°

Titulo del estudio

Autores

Tipoy disefio de
investigacion

Resultados y conclusiones

El entorno familiar y su
intervencion en el abordaje del
TEA

Marquez, A., Gonzalez,
Y., & Martinez, S. (42)

Revisién bibliogréafica
Enfoque cualitativo

El cuidado de un paciente diagnosticado con TEA
requiere la participacion activa de la familia

Tienen la responsabilidad de solventar sus
necesidades bésica

Prever situaciones de riesgo que afecten su calidad
de vida

Propiciar experiencias donde el nifio/a descubra

nuevas formas de interactuar.

Funcionamiento del entorno
familiar y el cumplimiento del
cuidador en la atencion de
personas diagnosticadas con TEA

2019

Palomino, K., Vargas, M.,
Vaiz, R. (26)

Estudio descriptivo
Enfoque cualitativo

El cuidado de un nifio diagnosticado con autismo
incide principalmente en el bienestar emocional
profesional y espiritual,

Aparecen ciertas afecciones mentales, bajo
desempefio laboral o pérdida de empleo

Empiezan a perder fe o simplemente dejan de creer

en una fuerza religiosa.

Las dimensiones de la calidad de
vida familiar y el trastorno del
especto autista

2019

Vidriales, R., Hernandez,
C., Plaza, M., Gutiérrez,
C., & Cuesta, J. (43)

Revision bibliografica
Enfoque cualitativo

La atencion que requiere un paciente con autismo, es
cambiante y permanente

Afecta la dimension fisica, emocional, personal,
profesional, religiosa y de las relaciones
interpersonales.
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Incidencia de un hermano con
trastorno del espectro autista en el
estilo de vida

2019

Pérez, C., Verdugo, M.
(44)

Estudio descriptivo
Enfoque cualitativo

La interaccion diaria se caracteriza por una serie de
dificultades que deben ir solventado
Afecta las dimensiones fisica, emocional, religiosa y

profesional.

La calidad de vida de los
familiares en el caso de infantes
con TEA

2023

Bizama, M. & Burdiles,
S.(45)

Estudio descriptivo
Enfoque Mixto

Las dimensiones de la calidad de vida familiar mas
afectadas en los cuidadores de nifios/as con autismo, son:

»  El bienestar fisico, por cuanto est4 expuesto a
golpes u otras agresiones del infante;

= El bienestar emocional, contempla una serie de
trastornos mentales que puede desarrollar;

= Eldesarrollo profesional, porque su desempefio
se ve estancado;

= La dificultad para establecer relaciones
interpersonales por el estigma social;

Y la carencia de recursos econdmicos.

El bienestar fisico y emocional en
los cuidadores de pacientes con
trastorno del espectro autista

2019

Cuesta, J., Fuente, R.,
Fernandez, R., Hernandez,
C., Plaza, M. & Gonzélez,

J. (46)

Estudio descriptivo
Enfoque Mixto

El cuidador de un nifio/a con TEA se ve expuesto a
una serie de exigencias y nuevos desafios

Afecta directamente sobre las dimensione de la
calidad de vida familiar, siendo el bienestar fisico y
emocional las de mayor vulnerabilidad y
repercusion.

La calidad de vida y sus
dimensiones afectadas
frecuentemente en cuidadores
primarios de pacientes con
autismo

2020

Pérez, M., Pérez, L. &
Enriquez, C. (47)

Estudio descriptivo
Enfoque cualitativo

Las dimensiones de la calidad de vida més afectadas
son la apariencia fisica, el bienestar fisico —
emocional, la dificultad para conciliar el suefio y
descansar, las relaciones interpersonales, un
desempefio laboral bajo o pérdida de trabajo, y la
dificultad para solventar sus necesidades basicas.

Fuente: Sanmartin, (2023)
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5. Discusién

En lo que concierne al impacto sobre la calidad de vida de los familiares de pacientes con TEA,
autores como Ingratta et al. (12), Maita et al. (18), Espinoza & Arias (15), y Bagnato & Barboza
(14), concuerdan que las exigencias del individuo que padece de autismo, varian dependiendo
de la gravedad de la afeccion, lo que puede generar en su entorno familiar, carga significativa
de estrés, ansiedad y otros trastornos psicologicos, influyendo en la dindmica socioafectiva de
sus integrantes. De igual manera, en lo que concuerdan todas estas familias, es que tienen que
desempefiar una mayor cantidad de tareas o responsabilidades, en contraste a los grupos

familiares donde no hay pacientes con TEA.

Esta situacion como lo sefiala Espinosa & Arias (15), puede desatar ciertas distorsiones o
conflictos internos que deriven en la desintegracion del colectivo, dificultades econdémicas,
deficiente comunicacion intrafamiliar, bajo desempefio profesional, pérdida de empleo e
inclusive el consumo de sustancias psicoactivas. Esta premisa es corroborada por Olmedo &
Loor (27), quienes refieren que impacta inevitablemente sobre el bienestar mental de los
progenitores, las relaciones maritales, el estado de animo y manejo de situaciones de estrés,
hasta el estado financiero del hogar. Al respecto Martinez & Ledn (30) afirman que las
relaciones entre hermanos tienden a ser conflictivas y resulta complejo interactuar con los

demas, por cuanto deben afrontar el estigma de su entorno proximo.

Segun el trabajo abordado por Bagnato & Barboza (14), también puede derivar en afecciones
psicoldgicas como la ansiedad, la depresion y el estrés, situaciones que afectan las relaciones
conyugales o aumentan el riesgo de que se pierda el control de las emociones, sin dejar de

mencionar el carente apoyo marital y/o del entorno social proximo al que se ven expuestos.

Por otro lado, segun el estudio abordado por Pérez & Verdugo (44), la interaccion diaria de una
familia con un miembro que padece trastorno del espectro autista, se caracteriza por una serie
de dificultades que deben ir solventado para garantizar el bienestar de la persona, sin embrago,
esto también puede afectar la calidad de vida del cuidador, sobre todo en las dimensiones fisica,
emocional, y personal, lo cual dificulta su desempefio laboral, condiciona la satisfaccion de las
necesidades basicas de todos los integrantes y aumenta el riesgo de conflictos internos que

pueden derivar en desintegracion.
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Al respecto, la publicacion de Cuesta et al. (46), refiere que el cuidador de una persona
diagnosticada de trastorno del espectro autista, se ve expuesto a una serie de exigencias y
nuevos desafios que pueden afectar directamente sobre las dimensione de la calidad de vida
familiar, siendo el bienestar fisico, emocional y material las de mayor vulnerabilidad. Esta
realidad configura un escenario donde la salud de cualquiera de sus integrantes puede verse
afectada y agravarse al paso de los dias, ante la carencia de los elementos necesarios para
solventar sus necesidades basicas.

Estos datos son corroborados en el estudio abordado por Bizama & Burdiles (45), quienes
concluyen que las dimensiones de la calidad de vida familiar mas afectadas en los cuidadores
de personas con autismo, son: el bienestar fisico, por cuanto esta expuesto a golpes u otras
agresiones del infante; el bienestar emocional, contempla una serie de trastornos mentales que
puede desarrollar; el desarrollo profesional, porque su desempefio laboral es bajo y se expone
a despidos repentinos; la dificultad para establecer relaciones interpersonales por el estigma
social; y la carencia de recursos o materiales como consecuencia de las cambiantes necesidades

del paciente.

Finalmente, atendiendo los resultados expuestos en el trabajo realizado por Pérez et al. (47), las
dimensiones de la calidad de vida més afectadas en los cuidadores de personas con diagnostico
de trastorno de espectro autista, es el bienestar fisico — emocional, lo que contempla
implicaciones como la dificultad para conciliar el suefio y descansar, problemas para establecer
relaciones interpersonales, un bajo desempefio laboral y/o la posible pérdida de trabajo. Estas
situaciones pueden quebrantar la dindmica familiar, pudiendo terminar en conflictos internos,

problemas maritales, separaciones de los progenitores y otras afecciones de caracter mental.
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6. Conclusiones

El padecimiento de TEA, impacta sobre el bienestar fisico de todos los integrantes de la familia,
por cuanto sus necesidades pasan a un segundo plano o son desapercibidas por los progenitores,
un hecho que aumenta la probabilidad de relaciones internas conflictivas y mala comunicacion
intrafamiliar. De igual manera, esta asociado con la aparicion de diferentes trastornos
psicoldgicos, situaciones que afectan las relaciones conyugales o aumentan el riesgo de que no

se pueda controlar las emociones.

La importancia del entorno familiar en las personas que sufren de TEA, se sustenta en el hecho
de que son los responsables directos de cuidarlos y velar por su calidad de vida; ademas, su rol
se centra en educarlos de forma acertada con la finalidad de fortalecer su autonomia y permitir
gue puedan vivir como parte de un colectivo social e interactuar acorde al conjunto de

normativas establecidas en el contexto donde se desenvuelva.

La crianza de un individuo con TEA, conlleva una serie de desafios personales para el entorno
familiar, quienes tendrén el rol de promover ambientes saludables, donde desarrolle
experiencias significativas que mejoren la conducta y su interaccion con el entorno proximo.
Adicionalmente, deben organizar las actividades dentro del hogar, establecer condiciones
idoneas para la recreacion, fomentar la autonomia, hacer respetar sus derechos y dotar de los

recursos necesarios para su bienestar integral.

La atencion que requiere una persona diagnosticada con TEA, es cambiante y permanente, lo
cual influye de forma directa en la calidad de vida familiar de los cuidadores, afectando sobre
todo la dimension fisica, emocional, material, las relaciones interpersonales y la inclusion
social. Esto configura un escenario donde los integrantes de una familia, son vulnerables a
serias implicaciones, como la dificultad para conciliar el suefio y descansar, problemas para
establecer relaciones interpersonales, un bajo desempefio laboral y/o la posible pérdida de
trabajo, quebrantos en la dindmica familiar, conflictos internos, problemas maritales e incluso

la separacion de los progenitores.
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