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RESUMEN

La funcionalidad familiar se define como la capacidad que tiene una familia para mantener
la estabilidad y union frente a las adversidades, por otra parte, la calidad de vida se refiere a
la percepcion acerca del bienestar propio el cual incluye aspectos como la salud fisica,
emocional, crecimiento laboral, desarrollo econdmico y relaciones sociales. Este estudio de
tipo bibliografico y de nivel descriptivo, tuvo como objetivo analizar la funcionalidad
familiar y calidad de vida de cuidadores de personas diagnosticadas con trastorno del
espectro autista. Esta investigacion estuvo conformada inicialmente por 735 articulos
cientificos de diferentes bases de datos de impacto mundial como Pubmed, Scielo, Scopus y
Web of Science, durante el periodo comprendido entre 2015 y 2025. Al aplicar los criterios
de exclusion, seleccién y evaluacion de calidad metodoldgica establecida por el instrumento
Critical Review — Quantitive Studies (CRF-QS), la muestra se conformé por 35 articulos
cientificos relacionados con las variables del estudio. Entre los principales resultados y
conclusiones se encontrd que la disfuncionalidad familiar fue el nivel que predominé en los
cuidadores de personas con autismo, seguido de funcionalidad moderada y funcionalidad
normal en proporciones semejantes; por otro lado, las dimensiones de calidad de vida mas
afectadas fueron en primer lugar el bienestar fisico y emocional, en segundo lugar, el
bienestar material y por ultimo las relaciones interpersonales.

Palabras claves: funcionalidad familiar, calidad de vida, cuidador, trastorno del espectro
autista.



Abstract

Family functionality is defined as the ability of a family to maintain stability and unity in the face
of adversity; on the other hand, quality of life refers to the perception of one's well-being, which
includes aspects such as physical and emotional health, job growth, economic development, and
social relationships. This descriptive bibliographic study aimed to analyze the family functionality
and quality of life of caregivers of people diagnosed with autism spectrum disorder. This research
was initially conformed by 735 scientific articles from different databases of worldwide impact,
such as Pubmed, Scielo, Scopus, and Web of Science, between 2015 and 2025. Applying the
exclusion, selection, and methodological quality assessment criteria established by the Critical
Review - Quantitative Studies (CRF-QS) instrument, the sample consisted of 35 scientific articles
related to the study variables. Among the main results and conclusions, it was found that family
dysfunctionality was the predominant level in caregivers of people with autism, followed by
moderate functionality and normal functionality in similar proportions; on the other hand, the most
affected dimensions of quality of life were firstly physical and emotional well-being, secondly,
material well-being and lastly interpersonal relationships.

Keywords: family functionality, quality of life, caregiver, autism spectrum disorder.

Reviewed by:

Jenny Alexandra Freire Rivera, M.Ed.
ENGLISH PROFESSOR
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CAPITULO I. INTRODUCCION

Hoy en dia la crianza y el cuidado de los hijos es todo un reto para los padres ya que
diariamente deben estar pendientes de las exigencias y necesidades de los nifios. Dicha
situacion se torna aun mas complicada cuando alguno de ellos presenta un trastorno mental,
como lo es el Trastorno del espectro autista (TEA), el cual hace que la persona tenga ciertas
dificultades y aprenda de una manera diferente y por lo tanto requiera un cuidado mas intenso
o distinto al de los demas (Beltran et al., 2019).

El DSM- V (APA, 2014) afirma que los trastornos del espectro autista son trastornos
del neurodesarrollo que pueden causar graves dificultades sociales, de comunicacion y de
comportamiento. Las personas con TEA a menudo no tienen caracteristicas fisicas que las
distingan de otras personas, pero pueden comunicarse, interactuar, comportarse y aprender
de manera diferente a otras personas. Ingavélez y Cafar (2024) afiaden que ademas de la
carencia en el dominio de la comunicacion y la interaccion social, tienen ciertos patrones de
comportamiento que son restringidos y repetitivos.

Por las demandas que requiere un nifio con TEA se va a necesitar de un cuidador
para que abastezca dichos cuidados. El cuidador es la persona que sin tener una formacion
académica asume la responsabilidad de cuidar a un familiar, esto puede desencadenar una
sobrecarga o desgaste en el ambito psicolégico como fisico (Zaldivar et al., 2020). Esta
sobrecarga es la que puede llegar a causar un cambio en la funcionalidad o dindmica familiar.
Caguar y Tobar (2022) definen a la funcionalidad familiar como un sistema donde existe
vinculos familiares y personales que facilitan la satisfaccion dentro del hogar.

Ademaés, también se ve afectada la calidad de vida (CV) del cuidador, que se define
como la percepcion individual o social que cada persona tiene respecto a varios aspectos
objetivos o subjetivos de su vida, los cuales deben relacionarse para llegar a obtener
satisfaccion con la vida (Suarez et al., 2022).

Actualmente, a nivel mundial, se habla de un gran porcentaje de personas que
padecen de Trastorno del Espectro Autista, en consecuencia, familiares y amigos del
paciente asumen el rol de cuidadores. De esta manera, empiezan a desempefiar sus funciones
de cuidadores, las cuales se vuelven cada vez mas complicadas al descubrir que pueden
existir cambios en el funcionamiento familiar y que su calidad de vida como persona se va
deteriorando.

Es asi que, en base a una investigacion realizada en Estados Unidos, sobre el impacto
familiar que produce el diagnostico de Trastorno del Espectro Autista (TEA), se pudo
evidenciar que el mayor impacto se genera en la situacion financiera de la familia debido a
que suelen presentarse diversos problemas en el &mbito laboral como abandonos y reduccion
de la jornada (Zablotsky et al., 2014). Asi mismo, segin Damville et al. (2017) en un estudio
desarrollado en Francia con cuidadores de nifios con TEA observaron que también su calidad
de vida se vio alterada, ya que presentan un mayor estrés y adaptacion al diagnostico
provocado por la alta demanda de atencion especializada.

En investigaciones realizadas en Latinoamérica especificamente en Meéxico por
Castro et al. (2023), sobre cohesion y adaptabilidad en familiar con un integrante del espectro
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autista, se constatd que, de un total de 20 cuidadores primarios, el 55% de los evaluados
pertenecen a una familia funcional y el 45% restante refirié ser parte de una familia
disfuncional de acuerdo con el modelo circumplejo de Olson. Mientras tanto, en un estudio
realizado en Uruguay por Bagnato et al. (2023), sobre la calidad de vida familiar en una
poblacion de 106 cuidadores de personas con autismo, se demostréd que existe un nivel
satisfactorio de calidad de vida familiar con niveles bajos de bienestar emocional el cual es
una dimension evaluada en el instrumento Beach Center Quality of Life Survey.

Por otra parte, en una investigacion realizada en Ecuador se evidencié que, de un
grupo de 50 cuidadores de nifios con trastornos del neurodesarrollo, el 42% refiere
pertenecer a una familia moderadamente disfuncional y el 14% a una familia disfuncional
(Cedefio, 2024). Mientras que, Garcia et al. (2021), refieren que la calidad de vida de
cuidadores primarios de nifios con TEA se ve afectada de manera regular principalmente en
el rol fisico, rol emocional y la salud en general, debido a las asistencias terapéuticas que
reciben los menores disminuyendo asi la sobrecarga del cuidado.

Por Gltimo, en un estudio realizado en Manabi 2020, se demostro que, de un total de
18 familias de nifios con TEA, el 70,37% manifiesta una funcionalidad normal por lo tanto
realizan sus actividades de la vida diaria con normalidad y el 29,63% restante demuestra una
disfuncionalidad leve y moderada desarrollando sus actividades diarias de forma negativa
(Calderon et al., 2020). Mientras que la calidad de vida evaluada a través de un estudio
realizado en Cuenca 2024, se observd que, de 108 cuidadores primarios de nifios y
adolescentes con discapacidad intelectual, paralisis cerebral y autismo, Unicamente aquellos
cuidadores de nifios y adolescentes con TEA gozan de una buena calidad de vida ya que
presentan una mejor percepcion de las relaciones sociales (Vélez y Pefiafiel, 2023).

En virtud de lo expuesto, resulta pertinente llevar a cabo la presente investigacion
debido a que es importante profundizar en la comprension de la dindmica familiar en hogares
con miembros diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Es relevante
identificar las dimensiones de calidad de vida mas afectadas en los cuidadores primarios,
con el fin de identificar el impacto fisico, psicolégico y familiar derivado de su papel. La
difusion del conocimiento en esta area facilitara la creacion de estrategias de prevencion y/o
intervencion psicoldgica encaminadas a optimizar la calidad de vida y fortalecer la dindmica
familiar, generando un ambiente sano y equilibrado.

De esta manera la investigacion sera de interés para la sociedad ya que, generalmente
se da relevancia al estudio de las personas con Trastorno del Espectro Autista, pero se deja
de lado a quienes cumplen con la compleja tarea del cuidado. Al tener un miembro en la
familia con Trastorno del Espectro Autista es importante comprender que no Unicamente la
persona con esta condicidn se ve afectada, sino que toda la dindmica familiar va a cambiar
y producir dificultades en la calidad de vida de todo el sistema.

Por lo tanto, el estudio aportard de manera significativa, debido a que, dicha
problematica es poco estudiada, ha prevalecido en el tiempo y ha creado grandes
preocupaciones en el bienestar psicologico de las familias que tienen a un miembro con TEA.
Ademas, es una investigacion factible ya que existen varios estudios disponibles en diversas
bases de datos que brindan informacion actualizada y fiable sobre las variables. Estos datos
pueden servir como base para plantear nuevas preguntas e investigaciones futuras. Por tal
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razon, los beneficiarios directos de la investigacion son la sociedad y las familias que tienen
a su cargo una persona con TEA, puesto que, se expondra aspectos relevantes sobre la
funcionalidad familiar y la calidad de vida que presentan aquellas familias.

Para finalizar, es importante mencionar que la investigacion sera desarrollada por
dos estudiantes debido a la complejidad y amplitud del tema. La participacion de dos
miembros facilitara la recoleccion de informacion y permitird alcanzar resultados solidos y
fundamentados.

Con el objetivo de analizar la problematica planteada se realiza la siguiente pregunta
de investigacion: ¢ Cudles son los niveles de funcionalidad familiar con mayor predominio y
dimensiones de la calidad de vida mas afectados en cuidadores de personas diagnosticadas
con Trastorno del Espectro Autista?

Objetivos
General

Analizar la funcionalidad familiar y calidad de vida en cuidadores de personas
diagnosticadas con Trastorno del Espectro Autista.

Especificos

Identificar los niveles de funcionalidad familiar en los cuidadores de personas
diagnosticadas con Trastorno del Espectro Autista.

Describir las dimensiones de calidad de vida méas afectadas en los cuidadores de
personas diagnosticas con Trastorno del Espectro Autista.
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CAPITULO Il. MARCO TEORICO

Antecedentes

A lo largo de los afios se han desarrollado varios estudios sobre la funcionalidad
familiar y la calidad de vida, un ejemplo de ello es el trabajo propuesto por Garcia et al.
(2021) en la ciudad de Manizales. Su investigacion se enfoco en determinar la relacion entre
la sobrecarga y la calidad de vida de los cuidadores de nifios con TEA. Es un estudio
cuantitativo con un nivel correlacional y corte transversal, con una muestra de tipo no
probabilistico conformada por 29 cuidadores primarios de nifios/as con TEA. Para obtener
los datos del estudio se empled: Cuestionario de Salud SF - 36, donde se encontré que la
muestra evaluada presentd un estado regular en aspectos como rol fisico, rol emocional y
salud general, lo cual se interpreta como problemas con el trabajo y otras actividades de la
vida diaria debido a problemas en la salud fisica y emocional. Por tal razén, los resultados
de este estudio refuerzan la importancia de abordar la calidad de vida de los cuidadores como
un aspecto integral de la funcionalidad familiar, dado que las dificultades experimentadas
por los cuidadores afectan no solo su bienestar personal y social, sino también el equilibrio
y el funcionamiento general de la familia. Al tomar en cuenta aspectos como el aumento del
apoyo social, mayor tiempo de ocio y mantenimiento de la unioén familiar, se promoveria
una mejor calidad de vida del cuidador.

Asi mismo en un estudio realizado en Cuba por Pérez et al. (2024) sobre calidad de
vida en cuidadores de nifios con TEA para atencion de enfermeria, donde su investigacion
fue de tipo explicativo secuencial, descriptivo y fenomenoldgico, en una poblacion
constituida por 17 cuidadores primarios de nifios con TEA seleccionados por muestreo
homogeéneo. Para la obtencion de resultados se utiliz una escala autoadministrable y una
entrevista. Obteniendo como resultado la presencia de una afectacion en la satisfaccion y
calidad de vida de los cuidadores, sobre todo en la dimension de descanso, suefio y la
aparicion de malestar fisico. Estas alteraciones a la vez pueden tener un impacto
significativo en la funcionalidad familiar debido a que la falta de descanso y suefio afectan
la capacidad de los cuidadores para interactuar de manera 6ptima con los otros miembros de
la familia. Ademaés, la aparicion de malestar fisico puede limitar la capacidad de
participacion en actividades familiares lo que puede generar tensiones y conflictos. Por lo
tanto, es fundamental abordar estas dimensiones de la calidad de vida de los cuidadores para
promover una buena funcionalidad familiar.

Por otra parte, en la investigacion de Schlebusch y Dada (2018), realizada en Gauteng
— Sudafrica, cuyo objetivo fue describir como las familias sudafricanas evaltuan positiva y
negativamente el impacto en la familia al criar a un nifio con Trastorno del Espectro Autista.
Elaboraron un estudio cuantitativo con una muestra de 180 familia, en el cual utilizaron la
Escala de Impacto Familiar de la Discapacidad Infantil para recopilar informacion,
obteniendo como resultado que el diagndstico de TEA fomentd el crecimiento y fortaleza en
la familia debido a la capacidad para convertir situaciones estresantes en acontecimientos
que favorezcan la union familiar. Aunque se reconocen los efectos negativos en las familias

18



con bajos ingresos econdémicos, estos estan principalmente relacionados con las dificultades
financieras derivadas del alto costo de los tratamientos. Sin embargo, incluso en este
contexto, la fortaleza familiar sigue siendo un recurso vital, ya que muchas familias logran
encontrar maneras de superar las tensiones econémicas.

De la misma forma, en la investigacion realizada por Palomino et al. (2014) en la que
su objetivo fue identificar la relacion entre el cumplimiento del cuidador y el funcionamiento
familiar relacionado a la atencion de personas con autismo, a través de una investigacion
descriptiva correlacional de corte transversal. La muestra estaba constituida por 31
cuidadores de personas con TEA que asisten a una institucion especial en Lima. Los
instrumentos empleados fueron el FF-SIL y un cuestionario de cumplimiento del cuidador
en la atencion, mismo que es de la autoria de las investigadoras del proyecto. Como
resultado, obtuvieron que el 51,6% de cuidadores gozan de una familia funcional, el 29%
tienen una familia moderadamente funcional, el 12,9% percibe a su hogar como disfuncional
y el 6,5% considera que su familia es severamente disfuncional, indicando asi un buen
funcionamiento familiar en la mayoria de los cuidadores de pacientes diagnosticados con
autismo.

Familia
Definiciones

La familia es un sistema sociocultural abierto que esta en constante cambio y que
ademas es una unidad social que afronta diferentes actividades de desarrollo acorde a cada
espacio cultural (Minuchin, 1974). De esta forma, la familia es la entidad primordial que
influye en el crecimiento del nifio, impartiendo valores, costumbres y convicciones mediante
la interaccion diaria (Sanchez, 2014). Ademas, la familia se convierte en la primera entidad
educativa y social del infante y es el nucleo en el que el individuo pasa la mayor parte de su
vida, recibiendo valores y creencias que moldean su personalidad y convivencia cotidiana
(Fuentes et al., 2020).

La familia tiene la responsabilidad de brindar diferentes elementos a sus integrantes,
la principal es proporcionar el desarrollo de la afectividad ya que esta permite un equilibrio
en la inteligencia emocional, mejorar la autoestima y a la vez ofrecer proteccion a la salud y
calidad de vida de cada integrante (Bezanilla y Miranda, 2013). De esta forma la familia y
la forma en la que esté organizada influira negativa o positivamente en la calidad de vida de
sus miembros al brindar las herramientas necesarias para generar estabilidad en todas las
areas de la vida.

Funcionalidad Familiar
Definiciones

Benitez (2017) refiere que el funcionamiento familiar es la capacidad de satisfacer
necesidades como: cuidado, carifio, socializacion, organizacion, responsabilidades,
resolucion de conflictos, apertura mental, entre otras caracteristicas que se comparten entre
los miembros de la familia.
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La funcionalidad familiar es el conjunto de interacciones entre los integrantes del
nucleo familiar que facilitan la resolucion de diversas crisis que surgen en el hogar (Reyes y
Oyola, 2022).

Caracteristicas

La funcionalidad familiar se caracteriza por puntos clave como la comunicacion
asertiva, el grado de adaptabilidad, la estructura familiar, la resolucién de conflictos, el
bienestar individual y familiar. Esto posibilita que la organizacion familiar se desarrolle de
manera efectiva tanto en situaciones de homeostasis como en momentos de conflicto.
Ademas, la funcionalidad familiar se caracteriza por su naturaleza sistémica y que se refleja
en la interaccién de sus miembros, esta puede verse influenciada por la calidad del entorno
en el hogar, sea positiva 0 negativa debido a los conflictos familiares que puedan generarse
(Arévalo et al., 2023).

Reyes y Oyola (2022) afiaden que la funcionalidad familiar tiene un rol importante
en la prevencién o aparicién de conductas de riesgo en el individuo, que pueden afectar
negativamente la salud de la persona y de su familia. Para evitar estos eventos la
funcionalidad familiar se caracteriza por mantener una comunicacion abierta, saber resolver
conflictos de forma efectiva, apoyo emocional, fijar roles claros, establecer limites
saludables y tener la capacidad de adaptarse a los cambios del entorno.

Niveles de Funcionamiento Familiar

Los niveles de funcionalidad familiar que refieren Suarez y Alcalé (2014) fueron
propuestos por Gabriel Smilkstein con la creacion del APGAR familiar, el cual es un
instrumento que indica la percepcion que tienen los miembros de la familia acerca del
funcionamiento de la misma, ademas, su facil aplicacion permite que el personal de salud
identifique a las familias disfuncionales en diferentes situaciones como el embarazo,
depresion postparto, actividades de promocion de salud y otras, para que posteriormente se
realice un seguimiento adecuado a la necesidad de cada familia. Por otra parte, sus 5
componentes proporcionan una amplia evaluacion de la funcionalidad familiar, ya que
incluyen aspectos como: adaptacion, participacion, gradiente de recursos, afectividad y
capacidad resolutiva.

La aplicacion del test consiste en una autoevaluacion, existiendo excepciones en
pacientes que no sepan leer, puesto que ahi se convertira en una heteroevaluacion, ya que
sera el profesional quien aplique el instrumento. Para cada item se debera marcar con una X
en la opcidén de respuesta con la que se identifique su situacion familiar (Suarez y Alcala,
2014).

Para su calificacién se debe tener en cuenta que las respuestas tienen una puntuacion
gue va de 0 a 4, de acuerdo al item seleccionado su puntaje es el siguiente: nunca=0, casi
nunca=1, algunas veces=2, casi siempre=3 y siempre=4 (Suarez y Alcala, 2014).

Dando como resultado los siguientes niveles de funcionalidad familiar:
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Funcionalidad Familiar Normal. Es cuando la persona tiene una percepcion
saludable de su familia ya que hay una dinamica estructurada y funcional, con vinculos
positivos y con una capacidad para ser flexible y adaptarse a las situaciones cotidianas. Esto
proporciona un entorno seguro que favorece el desarrollo de los infantes y proporciona un
sentido de estabilidad y bienestar (Castilla et al., 2014).

Funcionalidad Moderada. Se habla de una funcionalidad moderada cuando se
solventan la mayoria de las necesidades familiares, pero hay falencias en el ambito
individual, el cumplimiento de este Ultimo es en menor grado y su practica deficiente. Esto
hace gue este nivel sea un intermedio entre la funcionalidad y la disfuncionalidad (Romero
y Giniebra, 2022).

Disfuncionalidad. Segun Diaz et al. (2017) la disfuncionalidad genera un desarrollo
inadecuado en sus miembros. Estos autores postulan 3 niveles de disfuncionalidad:

Disfuncionalidad Leve. Caracterizada por una satisfaccion media respecto al
cumplimiento de necesidades y lo que a su vez provoca inconformidad en las relaciones.

Disfuncionalidad Moderada. Existe dificultades al cumplir los roles que tiene cada
miembro de la familia. Estas provocan un malestar significativo en el desarrollo de los nifios
y adolescentes.

Disfuncionalidad Severa. Se da cuando existe una deficiencia en todas las areas de
la persona, con dificultades en la comunicacion, afectividad e interaccion. De esta forma el
hogar se convierte en un espacio inseguro, donde no se satisface las necesidades bésicas,
ocasionando un caos en el ambiente.

Dimensiones

Por su parte, Olson (1979) en su Modelo Circumplejo propone que la funcionalidad
familiar se integra en tres dimensiones:

Cohesion. Nivel en que los miembros estan conectados o separados a la familia,
ayudandose unos a otros. Definido también, como el vinculo emocional y el grado de
autonomia que los miembros de la familia tienen entre si.

Adaptabilidad. Capacidad familiar de ser flexibles y abiertos al cambio. Habilidad
de la familia para cambiar su estructura de poder, los roles y las reglas de las relaciones en
respuesta al desarrollo propio del ciclo evolutivo de la familia o a las crisis situacionales.

Comunicacion. Habilidad de comunicar positiva y asertivamente dentro del sistema
familia. Las habilidades de comunicacidn positiva, como la empatia, la escucha activa o los
comentarios de apoyo, permiten a las familias compartir mutuamente sus necesidades y
preferencias; en tanto que la comunicacion negativa, como los dobles mensajes o criticas,
disminuye la habilidad de una familia para compartir sus sentimientos. Esta dimension es la
mediadora y facilitadora de las dos primeras.

La hipotesis principal de este modelo es que el equilibrio de las dimensiones de
cohesion y adaptabilidad permite un funcionamiento familiar adecuado. En cambio, si no
hay una homeostasis entre los niveles de cohesion y comunicacion se da un funcionamiento
familiar problematico (Olson, 2000).
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Para complementar el modelo de Olson, Gonzalez et al. (1997) proponen 5 categorias
mas en la que se cimienta la dinamica de la funcionalidad familiar, dando un total de 8:

Cohesidn. Unidn de la familia de manera emocional y fisica para afrontar diferentes
eventos y decidir sobre las tareas cotidianas.

Armonia. Homeostasis emocional positiva entre los deseos y necesidades
individuales con los de toda la familia.

Comunicacion. Capacidad de comunicar y transmitir sus vivencias de forma clara 'y
directa a la familia.

Adaptabilidad. Capacidad familiar para modificar roles, estructura de poder y reglas
ante las situaciones que asi lo requieran.

Afectividad. Habilidad de los miembros de la familia para demostrar y sentir afecto
de forma positiva entre ellos.

Roles. Cada persona que conforma la familia tiene que cumplir con las
responsabilidades acordadas por el nucleo familiar.

Permeabilidad. Capacidad de la familia de compartir y recibir vivencias de
instituciones u otras familias.

A partir de estas categorias se elabordé uno de los instrumentos mas utilizados para
evaluar de manera éptima el funcionamiento familiar, el instrumento FF-SIL.

Calidad de vida
Definiciones

Uno de los primeros conceptos fue de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
que la define como la percepcién individual respecto al contexto que lo rodea, sus objetivos,
expectativas y preocupaciones (Ramirez et al., 2020).

Por otro lado, Tonon (2010; como se cita en Kreitler y Niv, 2007; Bautista 2017)
describe a la calidad de vida como la percepcion personal sobre el bienestar y
funcionamiento propio, basandose en la experiencia individual y en la descripcion de los
sentimientos, resaltando que no solo se evalUa de manera general, sino también en &reas
especificas como lo organico, emocional, educativo y laboral, aspectos que se aprecian como
satisfactorios dependiendo la subjetividad de cada sujeto.

De modo similar, Robles et al. (2016) mencionan que el concepto de calidad de vida
esta sujeto al contexto cultural de cada individuo, asi como de la satisfaccion en el &mbito
fisico, psicoldgico, social y econdémico. En los cuales el sujeto establecera un valor subjetivo
a cada uno de ellos conforme su grado de conformidad y por consiguiente podra determinar
sentirse bien o no.

Ademas, es importante mencionar que la calidad de vida del cuidador de personas
con trastorno del espectro autista, estd ligada a las responsabilidades, asi como a la
sobrecarga fisica y emocional que su rol conlleva las cuales influiran significativamente en
su percepcion de bienestar.
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Caracteristicas

La calidad de vida abarca multiples areas de la vida, por lo tanto, se caracteriza por
anticipar, organizar y regular actividades que rodean el entorno del sujeto para llevarlo hacia
la satisfaccion de sus necesidades y por consiguiente su autorrealizacion (Gotay, 2018).

Ademaés, seguin Cornejo (2020) la CV se caracteriza por ser una definicion subjetiva,
universal, dindmica y de interaccion con otros factores, puesto que no se trata de algo
sencillo, sino de una concepcion estructurada y diversa que engloba todos los ambitos de la
vida que los individuos experimentan.

Dimensiones de la Calidad de Vida

Segun Suarez et al (2022; como se cita en Shalock y Vergudo, 2002) y Vidriales et
al. (2017) la calidad de vida puede ser analizada en base a una agrupacion comprendida por
8 dimensiones y cada una de ellas propone indicadores propios:

Bienestar Fisico. Se refiere a gozar de buena salud, tener habitos saludables en
cuanto al suefio, alimentacion y ejercicio, acudir a consultas médicas y realizar actividades
de ocio o tiempo libre.

Bienestar Emocional. Alude a los sentimientos de felicidad, tranquilidad y
seguridad, satisfaccion, autoconcepto, ausencia de estrés y sentimientos negativos.

Bienestar Material. Hace referencia a la estabilidad financiera para cubrir
necesidades o deseos, contar con ahorros o ingresos estables, disponer de una vivienda y un
entorno laboral adecuado.

Relaciones Interpersonales. Implica tener un circulo social positivo y agradable,
disponer de apoyo familiar e interacciones sociales confiables para compartir asuntos
personales.

Desarrollo Personal. Conlleva la capacidad resolutiva, adquisicién de nuevos
conocimientos, entendimiento de las limitaciones y capacidades propias, habilidades
laborales y personales como la comunicacion, trabajo en equipo y adaptacion al cambio.

Autodeterminacion. Involucra poseer autonomia, libre albedrio en cuanto a todos
los aspectos de la vida, toma de decisiones, autorregulacion, proposicion de metas y logros
personales.

Inclusién Social. Abarca la integracion y participacion social activa, aceptacion en
grupos, cumplimiento de roles dentro de actividades del entorno residencial o laboral y
realizar acciones de voluntariado.

Derechos. Contempla el goce de derechos humanos como el respeto, dignidad,
igualdad, privacidad, acceso al voto, ademas del ejercicio de deberes y derechos propios de
cada pais.

Cuidador
Definicion
Ministerio de Salud y Proteccion Social (2016) refiere que el cuidador es el individuo

que asiste o cuida a otro en un estado de dependencia funcional, lo que obstaculiza el
desempefio normal de sus tareas cotidianas. Existe tres tipos de cuidadores:
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Individuos de Cuidado Familiar. Aquel individuo que mantiene una relacién
familiar con el paciente, proporcionando atencion de manera permanente o temporal.

Cuidador Informal. Es el individuo que carece de conexion familiar con la persona
que recibe atencion y carece de capacitacion para su cuidado, puede ser una labor
remunerada o no.

Cuidador Formal. Se refiere a la persona que mantiene un vinculo laboral legal con
una entidad o el paciente y posee la capacitacion para el cuidado.

Cruz y Ostiguin (2011) manifiestan que el cuidador es la persona que provee
cuidados especificos y en ocasiones profesionales a enfermeros cronicos y yace en ellos el
compromiso de preservar la vida de otro.

Logrofio y Cercas (2018) manifiestan que el cuidador es la persona encargada de
satisfacer las necesidades tanto fisicas como emocionales de individuos que no pueden
sostenerse de manera autonoma. Se indica que el cuidador informal es un individuo del
entorno familiar o proximo que, sin obtener remuneracion monetaria, se ocupa del cuidado
de una persona dependiente, instaurando de esta manera una relacion de dependencia
reciproca.

Perfil del Cuidador

Quienes asumen el rol de cuidador de personas con TEA en su mayoria son familiares
de los enfermos, siendo las principales protagonistas las mujeres: esposas, hijas o nietas de
los pacientes. Las edades fluctian entre 27 y 86 afios y gran porcentaje tiene una educacion
basica incompleta. La mayoria de los cuidadores son Gnicos es decir realizan su rol de forma
permanente y sin colaboracién de otras personas. Las actividades mas comunes que realiza
el cuidador son: acompafiamiento a citas médicas, administracion de medicamentos,
preparacion de comidas y asistencia en la alimentacion e higiene personal (Pinzon et al.,
2012; Espinozay Jofre, 2012).

Principales Consecuencias/Afectaciones

Pérez et al. (2020) identificaron que las principales dimensiones alteradas en
cuidadores de pacientes con TEA, son la apariencia fisica, la aparicion de sintomas fisicos y
emocionales, problemas con el descanso/suefio, interferencia con los proyectos de vida y la
satisfaccion con la preparacion respecto a la calidad de vida. Ademas, sefialan que también
se evidencia una reduccioén en el tiempo de ocio y limitacion para establecer relaciones
sociales. Demostrando asi que los cuidadores estan expuestos a alteraciones en su bienestar,
debido a los cambios que hacen en su estilo de vida para poder encargarse de la persona
dependiente de cuidado.

Finalmente, en el aspecto psicoldgico los problemas mas relevantes son el estrés,
trastornos en las conductas alimentarias, déficit de tiempo para satisfacer necesidades
personales, deterioro en las relaciones familiares, ansiedad, depresion, fatigabilidad,
sensacion de impotencia, agotamiento constante, problemas para concentrarse, irritabilidad,
incapacidad para relajarse, fluctuaciones constantes de humor, apatia y tension emocional
(Séenz, 2016; Martinez, 2020).

24



Trastorno del Espectro Autista

El Trastorno del Espectro Autista también conocido como TEA, es un trastorno del
neurodesarrollo caracterizado por una deficiencia en la comunicacién verbal y no verbal,
dificultades en la interaccidn social y patrones repetitivos del comportamiento (Del Valle et
al., 2022)

Tiene un origen bioldgico e inicia en la infancia principalmente en hombres con
edades entre 4 a 8 afios, con prevalencia en 1 de cada 68 nifios. Presenta una evolucion
cronica, diferentes grados de afectacion, adaptacion funcional y funcionamiento en el
lenguaje y desarrollo intelectual segun sea el caso (Zufiga et al., 2017). Ademas, es
importante mencionar que las personas con este trastorno usualmente presentan
enfermedades comorbidas como epilepsia, depresion, comportamientos autolesivos,
ansiedad y trastorno de déficit de atencion e hiperactividad (OMS, 2023).

Caracteristicas

Segun la Instituto Nacional de Salud del Nifio (2020) las caracteristicas clinicas méas
comunes en el Trastorno del Espectro Autista se observan en las siguientes areas:

Alteraciones del Lenguaje y Comunicacién. El signo mas comin de este trastorno
es el retraso en el desarrollo del lenguaje, ya que la gran mayoria de nifios no llegan a
manifestarlo o lo realizan con dificultad en la expresién y comprension del mismo.

Ausencia o Déficit del Juego Simbdlico. Manifiestan una pobreza en el juego
imaginativo, es decir, utilizan los juguetes creando repeticiones a diferencia de los nifios sin
TEA quienes generalmente crean escenas ficticias.

Dificultades en la Interaccion Social. Es la manifestacion clinica méas evidente y
preocupante para muchos padres, ya que los nifios suelen tener poca deseabilidad por
mantener contacto fisico con otros e incluso con los cuidadores.

Criterios Diagnosticos

Los diagnosticos del Trastorno del Espectro Autista, se basan en criterios
establecidos en manuales nosoldgicos como el CIE — 10 y el DSM — V, ambos sistemas de
clasificacion comparten caracteristicas fundamentales del trastorno, sin embargo, existen
diferencias en su enfoque. A continuacion, se presenta un cuadro comparativo acerca los
criterios de ambos manuales.

Tabla 1

Criterios diagnosticos del Trastorno del Espectro Autista

CIE-10 DSM -V
A. Aparicion de un desarrollo alterado A. Deficiencias persistentes en la
desde los 3 afios. En una de siguientes comunicacion social e interaccion
esferas: social.
1. Lenguaje comprensivo y expresivo. 1. Alteraciones en la reciprocidad
2. Interaccion social. emocional.
3. Juego simbdlico y funcional. 2. Alteracion en la comunicacion no
verbal.
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3. Alteracién en el establecimiento de

relaciones sociales y en el ajuste del
comportamiento de acuerdo al
contexto.

B. Deben estar presentes a los seis B. Patrones restrictivos y repetitivos de

1.

2.

3.

a) Fracaso en

b) Fracaso en el

a) Comportamientos

d) Preocupaciones

sintomas de los siguientes:
Alteraciones en la interaccion social
en al menos dos de los siguientes:
la utilizacion del
contacto visual, expresion facial,
postura corporal y gestos para
regular la interaccion social.
desarrollo de
relaciones con sus pares.

c) Ausencia de respuesta emocional a

conductas de sus pares.

d) Apatia hacia los logros e intereses

de otros.
Alteraciones en la comunicacion
social en al menos una de las
siguientes:

a) Retraso o ausencia del desarrollo

del lenguaje expresivo sin intentos
de compensacién mediante el uso
de gestos para comunicarse.

b) Fracaso relativo para iniciar o

mantener una conversacion en la
que necesita intercambiar
respuestas.

c¢) Uso repetitivo de palabras o frases.
d) Ausencia de juego simbodlico.

Patrones de comportamiento Yy
conductas estereotipadas,
restringidas y repetitivas. en al menos
una de las siguientes.

estereotipados
que se realizan sin ningun objetivo.

b) Rituales carentes de sentido.
¢) Movimiento

estereotipado  de
manos 0 dedos acompafiado de
palmadas.

por partes de
objetos o elementos carentes de

comportamiento, intereses 0
actividades en al menos dos de los
siguientes items:
Movimientos, habla o toma de
objetos estereotipados o repetitivos.
Creacién de rutinas acompafado de

comportamientos verbales y no
verbales.

Interés anormal frente a un objeto en
especifico.

Presencia o ausencia de sensibilidad
a estimulos sensoriales.
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funcionalidad como el olor, textura,

ruido o vibracion.
C. No se atribuye a la presencia de otros C. Sintomas presentes en los primeros 3
trastornos mentales. anos.

D. Interferencia en el &mbito personal,
social laboral u otras areas debido a la
presencia de los sintomas.

E. No se explica debido a la presencia de
bajo coeficiente intelectual.

Nota. Adaptado de “Guia de bolsillo de la clasificacion CIE — 10: clasificacion de los
trastornos mentales y del comportamiento”, por OMS, 2000 y de “Guia de consulta de los
criterios diagnosticos del DSM-5”, por APA, 2014.

Niveles de Afectacion del Trastorno del Espectro Autista

El DSM — V (2014) considera la presencia de 3 niveles de gravedad en el TEA,
mismos que seran explicados a continuacion:

Grado 1 “necesita ayuda”. Presenta dificultades minimas en la interaccion y
comunicacion social, ademas los problemas de planificacion y organizacion generan una
interferencia significativa en el desarrollo de actividades de la vida diaria debido a la
inflexibilidad y dificultades en la atencion alternante.

Grado 2 “necesita ayuda notable”. Presenta una limitada capacidad comunicativa
social, verbal y no verbal, lo cual produce una limitacién al inicio de las interacciones
sociales acompafiado de respuestas reducidas a la apertura social de otros. Asi mismo,
caracteristicas como la inflexibilidad, dificultad para enfrentarse al cambio y los
comportamientos restringidos/repetitivos aparecen con frecuencia e interfieren en el
funcionamiento.

Grado 3 “necesita ayuda muy notable”. Presenta graves deficiencias en la
comunicacion social lo que genera una respuesta minima en la interaccion social con otros.
Acompafiado de una marcada interferencia en todos los aspectos de la vida del sujeto debido
a la inflexibilidad extrema y los comportamientos restrictivos/restringidos.
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CAPITULO I1l. METODOLOGIA

Tipo de Investigacion

La investigacion fue de tipo bibliografica debido a que se realizé una busqueda de
informacidn y revision de fuentes bibliograficas como revistas, libros, articulos cientificos,
etc., con el objetivo de recoger, analizar y sintetizar informacién relacionada con las
variables a investigar.

Nivel de Investigacion

El estudio fue de nivel descriptivo en el que se detalld6 las definiciones,
caracteristicas, dimensiones y niveles de las dos variables en mencion, con la finalidad de
responder a los objetivos planteados.

Estrategias de Busqueda

La investigacion se baso en articulos cientificos de enfoque cuantitativo, recopilados
de bases de datos de alto impacto como Scopus, Web of Science, Scielo y Pubmed,
seleccionando Unicamente estudios publicados entre 2015 y 2025, en idiomas inglés, espafiol
y portugues.

En los diferentes sitios de busqueda se aplicaron ciertos operadores booleanos tales
como: AND y OR, mismos que permitieron la conjugacion de variables. Ademaés, se
aplicaron palabras clave en esparfiol e inglés con la finalidad de ampliar la recopilacién de
informacion relevante, los términos de interés para la busqueda fueron: “funcionalidad

familiar”, “calidad de vida”, “cuidadores”, “trastorno espectro autista”, “dimensiones de
calidad de vida”, “cuidadores primarios” y “familia”.

Extraccion de Datos

La extraccion de datos se llevd a cabo de manera colaborativa. La primera
investigadora se encargo de realizar las busquedas en Web of Science y Scielo, mientras que
la segunda trabajo con Scopus y Pubmed. La seleccion de los articulos tuvo las siguientes
fases: primero se descart6 aquellos con titulos en discordancia con las variables de estudio;
posterior se excluyd mediante la lectura del resumen; y finalmente, se elimind por
irregularidades en los resultados.

Como producto de las busquedas, se obtuvieron los siguientes registros: Scopus
(n=349), Web of Science (n=129), Scielo (n=11) y Pubmed (n=246) dando un total de 735
articulos. De los cuales (n=42) se eliminaron por duplicados, (n=559) se descartaron por
titulo, (n=64) por no estar relacionados con el enfoque de estudio y (n=35) por deficiencias
en los resultados. Encontrando finalmente 35 articulos de excelente y muy buena calidad
metodoldgica.
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Seleccion de Estudios

Tabla 2

Criterios de seleccion de los documentos cientificos

Criterios de seleccién

Justificacion

Documentos cientificos divulgados en los
ualtimos 10 afios, entre los afios 2015-2025.

Estudios cuantitativos.

Idioma inglés, portugués y espafiol.

Base de datos: Scopus, Web of Science,
Pubmed y Scielo.

Estudios que incluyan a cuidadores de
personas diagnosticadas con Trastorno del
Espectro Autista.

Se considerd un tiempo de 10 afios con el
proposito de obtener la mayor cantidad de
estudios que respalden la perspectiva actual
acerca de las variables a investigar.
Proporcion6 a la investigacion calidad
metodoldgica y cientifica debido a su
objetividad y precision en los resultados.
Se incluyé articulos en estos idiomas, ya
que se encontro informacién significativa y
de calidad cientifica para el estudio.

Se utiliz6 estas bases de datos debido a que
abarcaron informacion relevante de las
variables de estudio, ademas, su gratuidad
permitio acceder a la informacién completa
de los documentos.

Se tom@ en cuenta este item, a causa de que
la investigacion se dirige a esta poblacion
en especifico.

Nota. Elaboracién propia

Criterios de Exclusion

Se descartaron varios articulos por las siguientes razones:
e Estudios que no cuentan con acceso completo al texto.

e Estudios que no sean gratuitos.
e Estudios cualitativos.

e Estudios elaborados antes del afio 2015.
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Algoritmo de Busqueda
Figura 1

Flujograma de busqueda

Registros eliminados antes de
Registros identificados desde su revision:

Scopus (n=349), Web of
Science (n=129), Scielo
(n=11), Pubmed (n=246)

Registros duplicados
eliminados (n=42)

L J

Registros eliminados por otros

Registros totales: 735 motivos (n=559)

l Registros excluidos (n=64)

Razén= excluidos por el afio de
publicacién, tema no acorde a
las  wvariables estudiadas,

Registros revisados (n=134)

v

estudios cualitativos y no

l gratuitos.

Investigaciones evaluadas para Investigaciones excluidas
elegibilidad (n=70) (n=35)

v

Criterio= excluidos por
limitaciones y/o sesgos, falta

l de resultados, muestra, falta de
andlisis estadistico.

Estudios incluidos en la
revision (n=353)

Tras una busqueda exhaustiva, se identificaron 735 articulos cientificos relevantes,
los cuales fueron evaluados posteriormente segun criterios de exclusion, reduciéndose a 134.
Luego de una lectura critica, se descartaron 99 articulos adicionales, quedando finalmente
35 articulos seleccionados.

Evaluacién de Calidad

Instrumento de Evaluacion Destinado al Andlisis Critico de Investigaciones
Cuantitativas: Critical Review Form Quantitative Studies (CRF — QS)

Se utilizo este instrumento con la finalidad de cumplir con los estandares de calidad
de la informacion recolectada para la investigacion. Este instrumento esta conformado por 8
criterios y 19 items otorgando el valor de un punto en caso de cumplir con el aspecto a
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valorar. Al obtener la puntuacion total, categoriza la calidad metodologica en 5 puntos de
corte: pobre, aceptable, buena, muy buena y excelente (Law et al., 1998).
A continuacion, se presentan los criterios e items que conforman al instrumento.

Tabla 3

Criterios basados en el CRF — QS para evaluar la eficacia metodoldgica

Criterios items Elementos a valorar
Finalidad del estudio 1 Objetivos  precisos, concisos,
medibles y alcanzables.
Literatura 2 Relevante para el estudio.
Disefio 3 Adecuacion al tipo de estudio.
4 No presencia de sesgos.
Muestra 5 Descripcion de la muestra.
6 Justificacion del tamafio de la
muestra.
7 Consentimiento informado.
Medicion 8 Validez de las medidas.
9 Fiabilidad de las medidas.
Intervencion 10 Descripcion de la intervencion.
11 Evitar contaminacion.
12 Evitar co — intervencion.
Resultados 13 Exposicion estadistica de los
resultados.
14 Métodos de analisis estadistico.
15 Abandonos.
16 Importancia de los resultados
para la clinica.
Conclusion e implicacion 17 Conclusiones coherentes.
clinica de los resultados 18 Informe de implicacion clinica de
los resultados obtenidos.
19 Limitaciones del estudio.

Nota: elaborado a partir de lo planteado por Law et al. (1998).
La categoria de los articulos se elabora de acuerdo a los siguientes puntajes:

e <11 criterios: calidad metodologica pobre.
e 12y 13 criterios: calidad metodologica aceptable.
e 14y 15 criterios: calidad metodologica buena.

e 16y 17 criterios: calidad metodoldgica muy buena.

e 18y 19 criterios: calidad metodologica excelente.
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Tabla 4

Evaluacion de la calidad metodoldgica de los documentos cientificos

Puntuacion CRF-QS

NO

Titulo

-

2345678910 11

12

13 14

15

16

17

18

19

Total

Categoria

1

Calidad de vida y sobrecarga en
cuidadores  primarios  de
poblacion infantil con
Trastorno del Espectro Autista
de la ciudad de Manizales
(Garcia et al., 2021).

-

111111111

1

1

1

1

18

Excelente calidad

Caring for Children with an
Autism  Spectrum  Disorder:
Factors Associating with Health
and Care Related Quality of
Life of the Caregivers (ten
Hoopen et al., 2021)

110111111

1

17

Muy buena
calidad

Children with an Autism
Spectrum Disorder and Their
Caregivers: Capturing Health
Related and Care Related
Quality of Life (ten Hoopen et
al., 2020).

110111111

1

18

Excelente calidad

Exploring Sleep in Caregivers
of Children with  Autism
Spectrum Disorder (ASD) and

111111111

1

18

Excelente calidad
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the Relationship to Health
Related Quality of Life
(HRQoL) and Family Quality
of Life (FQoL) (Rusell et al.,
2023).

Factors associated with the
quality of life of mothers of
patients with Autism Spectrum
Disorder (Gongalves de Castro
etal., 2022).

1111111111

18

Excelente calidad

Health-related quality of life in
family caregivers of autistic
adults (Duickert et al., 2023).

1111111111

18

Excelente calidad

Impact of Caregiver Burden on
Quality of Life for Parents of
Adult Children With Autism
Spectrum Disorder (Marsack &
Church, 2019).

1110111111

17

Muy buena
calidad

Pain, Anxiety, Depression,
Fatigue, Sleep Quality and
Health Related Quality of Life
in the Mothers of Children with
Autism Spectrum Disorder and
the Mothers of Typically.
Developing Children: A Case-
Control Study (Soytac et al.,
2022).

1111111111

18

Excelente calidad
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Qualidade de vida em
cuidadores de criancas e
adolescentes com trastorno
do espectro autista: estudo
comparativo entre  Sexos
(Losapio & Furtado, 2020).

110111111

17

Muy buena
calidad

10

Quality of life of caregivers of
autistic  children in  Saudi
Arabia: Cross-sectional study
(Al-Jabri et al., 2022).

111111111

18

Excelente calidad

11

Calidad de vida en cuidadores
de nifios con trastorno del
espectro autista para atencion
de Enfermeria (Pérez et al.,
2024).

111111111

18

Excelente calidad

12

The possible relation between
stigma, parent  psychiatric
symptoms, quality of life and
the disease burden in families of
children with autism spectrum
disorder in Egypt: a multicenter
study (Gabra et al., 2021).

111111111

18

Excelente calidad

13

Parental Experiences Before
and After Dialogical Family
Guidance in Families With a
Child With

111111111

18

Excelente calidad
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Neurodevelopmental Disorders
(Cavonius et al., 2021).

14

Study On Relationship Between
Family Cohesion And
Adaptability, And Quality Of
Life Of Caregivers Of Children
With Asd (Xianmei, 2018).

1111110111

18

Excelente calidad

15

The Effect of Personality,
Disability, and Family
Functioning on Burnout among
Mothers of Children with
Autism: A Path  Analysis
(Sekutowicz et al., 2022).

1111111111

18

Excelente calidad

16

The relationship  between
family functioning and
behavior problems in children
with autism spectrum disorders.

1111111111

18

Excelente calidad

17

A preliminary exploration of
different coping strategies used
by Korean immigrant parents of
autistic children in high versus
low family quality of life
ratings (Fong et al., 2023).

1111110111

17

Muy buena
calidad
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18

Affiliate Stigma, Resilience and
Quality of Life among Parents
of Children with Autism
Spectrum Disorder in Tow
Public Hospitals in Kelantan,
Malaysia (Salleh et al., 2024).

111111111

18

Excelente calidad

19

Effect of autism on parental
quality of life in Arar city,
Saudi Arabia (Alenazi et al.,
2020.

111111111

19

Excelente calidad

20

Examining the Quality of Life
and Discrimination Impact on
Parents of Children With
Autism Spectrum Disorder in
Aseer Region, Saudi Arabia: A
WHO-QOL Survery (AlHefdhi
etal., 2014).

111111110

17

Muy buena
calidad

21

Formal social support and
quality of life of caregivers with
autistic children: a large-scale
nationwide survey in China
(Ran et al., 2023).

111111111

18

Excelente calidad

22

Parents of children with autism
spectrum disorder quality of life
in Jordan: a comparative study
(Kasem et al., 2024).

111101111

17

Muy buena
calidad
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23

Quality of Life and Child’s
Autism-Specific  Difficulties
among Malaysian Main
Caregivers: A Cross-Sectional
Study (Asahar et al., 2021).

110111111

17

Muy
calidad

buena

24

Quality of life and coping
strategies used by parents of
children with autism spectrum
disorder in Oman (ALBusaidi
etal., 2022).

111101111

17

Muy
calidad

buena

25

Quality of life in parentes of
autistic children: A
transcultural perspective
(Eapen et al., 2023).

111101111

17

Muy
calidad

buena

26

Quality of life in parents of
children with autism spectrum
disorder: Emphasizing
challenges in the Indian context
(Raju et al., 2023).

111101111

17

Muy
calidad

buena

27

Quality of Life of Mothers and
Fathers of Children with
Autism Spectrum Disorder in
Jordan (Ahmed et al., 2023).

111111111

18

Excelente calidad
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28

The Relationship  between
Anxiety ~ Symptoms  and
Perceived Quality of Life
among Caregivers of Children
with Autism Spectrum Disorder
in the Amazon (Da Silva et al.,
2024).

111101111

17

Muy buena
calidad

29

Brief report: Does ‘“healthy”
family  functioning look
different for families who have
a child with autism? (Walton &
Tiede, 2020).

111111111

18

Excelente calidad

30

Family  Functioning  and
Emotional Aspects of Children
with Autism Spectrum Disorder
in Southern Brazil (Flenik et
al.,2023).

111111111

18

Excelente calidad

31

Family functioning, parenting
stress and quality of life in
mothers ad fathers of Polish
children with high functioning
autism or Asperger syndrome
(Pisula & PormiBowicz, 2017).

111101111

17

Muy buena
calidad

32

Leisure time and family
functioning in families living
with autism spectrum disorder
(Walton, 2018).

111111111

18

Excelente calidad
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33

Perception of Internalized
Stigma in Parents of Children
With Autism Spectrum
Disorder:  Investigating the
Effects of Depression, Anxiety,
and Family Functioning (Efe et
al., 2024).

1111111111

1

18

Excelente calidad

34

Social Support and Family
Functioning in Chinese
Families of Children with
Autism Spectrum Disorder (Lei
& Kantor, 2021).

1111111111

1

18

Excelente calidad

35

The  estimation of the
functioning of families with
ASD children (Kostiukow et
al., 2019).

1111101111

1

18

Excelente calidad
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Consideraciones Eticas

En el presente trabajo de investigacion se tomaron en cuenta los principios éticos
vinculados con el manejo de informacion cientifica, enfatizando en el respeto a la propiedad
intelectual mediante la adecuada citacion de sus bibliografias. Por altimo, la documentacion

recopilada se utiliz6 de manera exclusiva acorde a los objetivos planteados en la
investigacion.
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CAPITULO IV. RESULTADOS Y DISCUSION

En este capitulo se presentaran los resultados obtenidos mediante la recopilacion de
estudios cientificos que dan respuesta a los objetivos expresados en este proyecto de
investigacion, en dos tablas de triangulacion donde se ha colocado el titulo, autor, afio,
poblacidn, instrumentos de evaluacion, proceso estadistico y resultados.
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Tabla5

Triangulacién sobre niveles de funcionalidad familiar de los cuidadores de personas. diagnosticadas con Trastorno del Espectro Autista

No. Titulo/autores/afio  Poblacion o muestra Instrumentos de evaluacién Proceso estadistico Resultados principales
1  Brief report: Does El estudio fue e Escalade Adaptabilidad Se utilizaron estadisticas  Se identifico que los
“healthy” family elaborado en Estados y Cohesién Familiar descriptivas y padres de nifios con
functioning look Unidos con una (FACES-1V). correlaciones. Se TEA se presentaron
different for families ~ muestra compuestapor e Escalas de felicidad y utilizaron pruebas t de caracteristicas de una
who have a child with 233 padres de nifios en depresion de Neuro- muestras independientes  familia disfuncional,
autism? (Walton & edades entre 4y 18 QOL. y se realizaron como excesivamente
Tiede, 2020). afos. Se dividio en dos regresiones separadas. fusionadas (t=4.171; p <
grupos: 112 padres de .001), falta de cercania
nifios con TEA y 121 emocional (t=4.543; p
padres de nifios con <.001) y una dinamica
desarrollo neurotipico. familiar desorganizada
(t=4.573; p <.001).
2  Family Functioning Realizado en Curitiba, e Escala de Ambiente Se empleo estadisticas Los resultados indican:

and Emotional
Aspects of Children
with Autism
Spectrum Disorder in
Southern Brazil
(Flenik et al., 2023).

Brasil conformado por
21 familias que tengan
bajo su cuidado a nifios
con un diagnostico de
TEA.

Familiar (FES).
Cuestionario de
Fortalezas y
Dificultades (SDQ).
Cuestionario sobre
Recursos y Estrés —
Forma abreviada (QRS-
F).

descriptivas y medidas
de tendencia central.
Los datos se analizaron
utilizando el software
SPSS. La significacion
estadistica se establecio
enp <0,05.

bajos niveles de
cohesién (X=53,10),
expresividad (X=49,00)
e independencia
(X=43,86), lo cual
indica un nivel de
funcionamiento familiar
disfuncional.
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Leisure time and
family functioning in
families living with
autism spectrum
disorder (Walton,
2018).

Perception of
Internalized Stigma in
Parents of Children
With Autism
Spectrum Disorder:
Investigating the
Effects of Depression,
Anxiety, and Family
Functioning (Efe et
al., 2024).

Social Support and
Family Functioning in
Chinese Families of
Children with Autism

Desarrollado en
Estados Unidos. La
muestra estuvo
conformada por 112
cuidadores de nifios
con TEAy 123
cuidadores de nifios
con desarrollo
neurotipico.

Investigacion ejecutada
en Adana, Turquia.
Con una muestra
integrada por dos
grupos de cuidadores
de nifios de entre 3y 12
afios: 102 cuidadores
de nifios diagnosticados
con autismo y 101
cuidadores de nifios
sanos.

167 cuidadores de
nifios con TEA,
provenientes de
Sichuan, China, de los

Family Lesiure Activity
Profile (FLAP).

Escala de Adaptabilidad
y Cohesién Familiar
(FACES-IV).

Escalas depresion de
Neuro-QOL.

Escala de
Estigmatizacién
Internalizada en
Enfermedades Mentales
(ISMI).

Escala de Ansiedad y
Depresion Hospitalaria
(HAD).

Escala APGAR
familiar.

Escala de Calificacion
de Apoyo Social
(SSRS).

Los datos se analizaron
en SPSS, se incluyé
pruebas t de muestras
independientes, chi
cuadrado y andlisis de
covarianza. Para
explorar correlaciones
utilizaron Pearson y
Spearman.

Se realiz6 con SPSS 26,
aplicando pruebas como
t de Student, y U de
Mann-Whitney, asi
como ANOVA o
Kruskall-Wallis, chi
cuadrado y Spearman.

Se elabord mediante el
SPSS 18.0, utilizando
media, correlacion de

Los cuidadores de nifios
con TEA demostraron
baja cohesion familiar
(F=22.00; p<0.001) y
flexibilidad (F=11.97; p
<0.001), resultados que
indican disfuncionalidad
familiar.

Los cuidadores de nifios
con TEA presentaron
disfuncionalidad
(18,6%), funcionalidad
moderada (40,2%) y
funcionalidad (41,2%).

Los resultados del
FACES II-CV, sefalan
niveles moderadamente
altos de cohesion
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Spectrum Disorder

(Lei & Kantor, 2021).

The estimation of the
functioning of
families with ASD
children (Kostiukow
etal., 2019).

Parental Experiences
Before and After
Dialogical Family
Guidance in Families
With a Child With
Neurodevelopmental
Disorders (Cavonius
etal., 2021).

cuales 112 estan a
cargo de nifios y el 54
restante de nifias.

Estudio elaborado en
Poznan, Polonia con
una muestra de 70
padres de nifios con
TEA'y 70 padres de
nifios sin TEA.

En este estudio
participaron 50 familias
de nifios con TEA 'y
TDAH, quienes se
dividieron
aleatoriamente en dos
grupos, asi el grupo de
intervencion | se les
entrego (DFG)
inmediatamente y al
grupo de intervencion

Version China de la
Escala de Adaptabilidad
y Cohesion Familiar
(FACES II-CV).

Escala de Adaptabilidad
y Cohesién Familiar
(FACES-IV).

Cuestionario FAFHES.
Cuestionario DFG
(Orientacion Familiar
Dialdgica).

Pearson y un analisis de
regresion multiples.

Se utiliz6 una prueba t
de muestras
independientes, para
igualdad de medias.

El andlisis estadistico se
realizo utilizando IBM
SPSS version 26.0. Se
empleo el alfa de
Cronbach y la prueba de
Kolmogorov-Smirnov.
Ademas, se utilizo el
Chi cuadrado para las
variables categoricas y
la prueba U de Mann
Whitney o la prueba H

(X=65,80) y niveles
moderadamente bajos
de adaptabilidad
(X=45,61), lo que
sugiere una
funcionalidad familiar
moderada.

Los cuidadores de nifios
con TEA presentan altos
niveles en las subescalas
de desvinculada
(p=0,006), desligada
(p=0,001) y cadtica
(p=0,033), esto sefiala
una disfuncionalidad
familiar.

Las familias de nifios
con TEA de este estudio
informaron que la
funcionalidad familiar
era moderada ya que se
obtuvo una puntuacion
Me: 4,5.
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Study on Relationship
Between Family
Cohesion and
Adaptability, and
Quality of Life of
Caregivers of
Children With Asd
(Xianmei, 2018).

The Effect of
Personality Disability,
and Family
Functioning on
Burnout among
Mothers of Children

Il se les entregd DFG
después de tres meses.
Este estudio fue
elaborado en Kelsinki,
Finlandia.

La muestra estaba
constituida por 163
cuidadores de nifios
con TEA de la
provincia de Sichuan
de China. Los criterios
de inclusion fueron ser
cuidadores de nifios
con un diagnostico
clinico de TEA y que
tengas edades
comprendidas entre 0 a
18 afos de edad.

La muestra se escogid
por muestreo de bola de
nieve. En total, 439
padres de nifios con
TEA respondieron
positivamente a la

Version china de las
Escalas de evaluacion de
adaptabilidad y cohesion
familiar (FACES-CV).
Versién china de la
Escala de calidad de vida
familiar del Beach
Center (BCFQOL).

Parental Burnout
Measure (PBM.12).
International Personality
Item Pool Big Five
Markers (IPIP-BFM-20).

de Kruskal Wallis para
las variables continuas.

Se utilizo el software
SPSS 18.0 y se
emplearon estadisticas
descriptivas,
correlaciones r de
Pearson y regresion
lineal por pasos.

Los datos se analizaron
utilizando el programa
SPSS 25.0. Las
variables continuas se
presentan como medias
y desviaciones estandar

Los resultados
mostraron que la
capacidad de cambiar
roles y las relaciones en
respuesta al estrés era
limitada. Por lo tanto,
los cuidadores de nifios
con TEA tenian un
mayor nivel de cohesién
familiar (X= 65,56,
p<0.042) y un menor
nivel de adaptabilidad
(X =45,40, 0.001) lo
que indica una
disfuncionalidad
familiar.

Los resultados  del
estudio demostraron que
existe una correlacion
negativa entre

el agotamiento parental
con un bajo nivel de
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10

with Autism: A Path
Analysis
(Sekutowicz et al.
2022).

The relationship
between family
functioning and
behavior problems in
children with autism
spectrum disorders
(Sikora et al, 2015).

encuesta, pero dado que
habia una
sobrerrepresentacion
(93,5%) de madres en
la muestra, los 29
padres (6,6%) fueron
excluidos, dejando una
muestra final de 410
madres. Se elaboro en
Wroclaw, Polonia.

Los participantes de
este estudio lo
conformaron 136
familias
estadounidenses de
nifios con diagndstico
confirmado de TEA de
edades entre los 2 y 17
afos y 9 meses.

Flexibility and Cohesion
Evaluation Scales
(FACES-1V)

Encuesta sobre
dificultades en el cuidado
infantil.

Cuestionario de impacto
familiar, revisado (FIQ-
R).

y las respuestas
categoricas se presentan
como frecuencias y
porcentajes. Finalmente,
se utilizo la correlacion
lineal de Pearson.

Los datos se analizaron
utilizando el SAS
version 9.2. Se
realizaron dos analisis
de covarianza multiples
separados
(MANCOVA). Ademas,
se calcularon
coeficientes de
correlacion simples.

funcionalidad
(B=—0.112; p<0,012).
Ademas la
comunicacion, la
organizacion y la
satisfaccion familiar,
también fueron
indicadores de
disfuncionalidad
familiar.

Se obtuvo que las
familias que tenian hijos
con TEA y ademas
problemas de conductas,
alcanzaron puntuaciones
altas en cuatro dominios
de funcionamiento
familiar: sentimientos
negativos sobre la
crianza de los hijos (F=
18.02, p<0,001),
relaciones sociales
(F=8.37, p<0.005),
impacto en los
hermanos (F= 5.05, p<
0.027) e impacto en el
matrimonio (F=5.20, p<
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0.025). Revelando la
existencia de una
disfuncionalidad
familiar en la poblacion
de estudio.
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En latabla 5 se desarroll6 el primer objetivo de esta investigacion. El 80% (8) de los
articulos coinciden en que la disfuncionalidad predomina en los cuidadores de personas con
TEA, el 10 % (1) refiere una funcionalidad moderada y el 10% (1) una funcionalidad familiar
normal. Partiendo de aquello, los articulos revisados corroboran hallazgos previos en donde
destacan que la disfuncionalidad familiar prevalece en los cuidadores de personas con TEA
debido a que las familias se enfrentan a un cimulo de dificultades que impactan directamente
en la dinamica familiar, la comunicacion e incluso en su estado animico y conductual.

En el estudio de Castro et al. (2023) se identifica que la disfuncionalidad predominé
en el 55% de las familias que hicieron parte de su estudio con mayor prevalencia de familia
cadticamente relacionada. Asi mismo, Grigoropoulos (2022) determina que después de un
diagnostico de TEA las familias enfrentan un proceso continuo de adaptacion en todos los
aspectos de la vida y el desarrollo de su hijo. La adaptabilidad familiar llega a ser conflictiva
y genera deficiencias entre sus miembros, dando como resultado una disfuncionalidad.

En contraste, Serrano et al. (2023) confirmaron que el funcionamiento de las familias
con nifios con TEA puede ser catalogado como moderado debido a los desafios inherentes
al cuidado y crianza. Delgado et al., (2020) obtuvieron resultados similares, en donde
revelaron que en la muestra seleccionada predomina una funcionalidad moderada debido a
un nivel intermedio de cohesidn, con una adaptabilidad media-alta.

Desde otro punto de vista, Kishimoto et al. (2023) refirieron que en el 52,93% de los
participantes de su estudio, prevaleci6 la funcionalidad familiar Gnicamente en los padres
cuyos hijos presentan sintomas percibidos como leves, dado que existe una mayor
adaptabilidad y cohesion familiar. Esto podria asociarse con la capacidad de adaptacion a la
situacion sin generar un impacto significativo en la dindmica familiar, producido por la unién
y apoyo parental puesto que la carga fisica y emocional no es tan demandante como en
pacientes con sintomatologia grave.
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Tabla 6

Triangulacién sobre dimensiones de calidad de vida mas afectadas de los cuidadores de personas diagnosticadas con Trastorno del Espectro

Autista.
No. Titulo/autores/afio  Poblacion o muestra Instrumentos de Proceso estadistico Resultados principales
evaluacion

1 Calidad de vida 'y La muestra por Escala de sobrecarga El analisis de la Los resultados mostraron
sobrecarga en conveniencia, de Zarit. informacion se elaboré  correlaciones entre las
cuidadores primarios  participaron 29 personas Cuestionario Sobre La  en el software SPSS variables, especificamente
de poblacion infantil ~ de Manizales, Salud Del Paciente-9 version 21. Para las en el rol emocional (X=
con Trastorno del Colombia. El 86.2% (PHQ 9). correlaciones se uso el 57,5), vitalidad (X=60,7),
Espectro Autista de la  fueron mujeres y el El Cuestionario de coeficiente de Spearman  funcidn social (X=74,6) y
ciudad de Manizales  13.8% hombres. Salud (SF-36). como estadistico de salud general (X=60,9).
(Garcia et al., 2021). prueba.

2  Caring For Children El estudio se realizo en Cuestionario EuroQol  Los datos se analizaron  Se encontré que la

with an Autism
Spectrum Disorder:
Factors Associating
with Health- and
Care-Related Quality
of Life of the
Caregivers (ten
Hoopen et al., 2021)

Paises Bajos. Se
seleccionaron a nifios
(de 2 a 10 afios)
utilizando ADOS-2
identificaron 134 nifios
con un TEA. Para el
presente estudio, 81
(60%) cuidadores de
estos 134 nifios
completaron
autoinformes y
cuestionarios,

de cinco dimensiones
(EQ-5D).
Cuestionario de
calidad de vida
relacionada con el
cuidado (CarerQol).

con el programa SPSS
version 24.0 y se utilizo
t-pruebas. Se calcularon
medias con desviaciones
estandar y frecuencias
con porcentajes.

calidad de vida estaba con
los problemas
internalizados
autoreportados (p<0.001)
y el afrontamiento
adaptativo (p<0.009). De
esta forma se determina
que la dimension alterada
es el desarrollo personal.
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3

Children with an
Autism Spectrum
Disorder and Their
Caregivers:

Capturing
Health-Related and
Care-Related Quality
of Life (ten Hoopen et
al., 2020).

Exploring Sleep in
Caregivers of
Children with Autism
Spectrum Disorder
(ASD) and the
Relationship to
Health-Related
Quiality of Life
(HRQoL) and Family
Quality of Life

accediendo ser la

muestra de este estudio.

Se seleccionaron nifios e
de 2 a 10 afios derivados

a los servicios de salud
mental para nifios y o
adolescentes (88) de
Réterdam, Paises Bajos.

La muestra final de
cuidadores estuvo
constituida por 81
cuidadores principales

(en su mayoria madres)

y 48 cuidadores

secundarios (en su

mayoria padres).

Se contact6 a 159 o
familias de Phoenix-
Arizona, pero solo un

total de 62 cuidadores o
de nifios con TEA de

entre 6 y 11 afios o
completaron todos los
cuestionarios y

formaron parte de la .
muestra de este estudio.

Cuestionario EuroQol
de cinco dimensiones
(EQ-5D).
Cuestionario de
calidad de vida
relacionada con el
cuidado (CarerQol).

Cuestionario de
habitos de suefio
(SHQ).

Escala de somnolencia
de Epworth (ESS).
Calidad de vida
relacionada con la
salud (SF-12).
Escalas de calidad de
vida familiar del
Beach Center (FQoL).

Se utiliz6 la prueba Ty
mann-Whitney. Se
analizaron frecuencias,
medias y desviaciones
estandar. Ademas, se
uso t-test y la
correlacion de
Spearman. Los analisis
se llevaron a cabo con
SPSS 24.0.

Los datos fueron
analizados con el SPSS
version 22. Se
calcularon medias y
desviaciones estandar
para variables continuas
y porcentajes para
categoricas. Se utilizé la
prueba T de Student, un
Anova unidireccional
con contraste lineal y las

Los 81 cuidadores
primarios tuvieron
problemas en los
dominios dolor/malestar
(42%) y
ansiedad/depresion
(40%). Estos resultados
sefialan que existe una
deficiencia en la
dimension de bienestar
emocional y fisico.

Los resultados indican
que los cuidadores tienen
puntajes bajos en la
dimension de bienestar
emocional (X=3.29)
seguido del apoyo a la
discapacidad (X= 3.92)
que equivale a la
dimension de inclusion
social. Ademas, se
determind que el 82% de
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(FQoL) (Rusell et al.,
2023).

Factors associated
with the quality of life
of mothers of patients
with Autism
Spectrum Disorder
(Goncalves de Castro
etal., 2022).

Health-related quality
of life in family
caregivers of autistic
adults (Duckert et al.,
2023).

Participaron en el
estudio 77 madres de
nifios con TEA
registradas en la
Asociacion Autista de
una ciudad de la region
rural de Minas Gerais,
Brasil.

Este estudio analiz6
datos de 149 cuidadores
familiares de adultos
autistas. Los
participantes fueron
reclutados en toda
Alemania utilizando
métodos de muestreo

Cuestionario de
calidad de vida
(WHOQOL-Bref).

CarerQol-7D.
Cuestionario de Mory
et al.

correlaciones de
Pearson.

Se utilizo6 el SPSS
version 20. Las variables
cualitativas se
describieron con
frecuencias absolutas y
relativas y las
cuantitativas con
medias, desviaciones
estandar y sus valores
minimos y maximos.

Los datos fueron
analizados en IBM
SPSS version 27.0 y con
un nivel de significancia
de 0=0.05. Se utiliz6 la
correlacién de Pearson.

los cuidadores tuvo una
duracion de suefio corta y
el 24,2 % afirmo padecer
sindrome de piernas
inquietas,
experimentando
afectacion en el bienestar
fisico.

La investigacion sefiald
que las dimensiones con
puntuaciones mas bajas
fueron la psicoldgica (X
=56,7)  seguida  del
dominio ambiental (X
=59,1).

Los principales resultados
muestran que la calidad
de vida relacionada con la
salud (t= 4,42, p< 0.001)
y la fisica (t=12.56, p<
0.001) se redujeron
significativamente en
comparacion con la
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intencional, por cuotas y poblacion normativa

de bola de nieve. alemana. Ademas, en este
estudio mostré que el
predictor mas fuerte de la
CVRS mental fue la carga
subjetiva del cuidador. De
esta forma las
dimensiones afectadas
son la de bienestar
emocional y fisica.

Impact of Caregiver En el estudio e Cuestionario de Para el analisis de datos  Se determind que la carga
Burden on Quality of  participaron padres de calidad de vida se utilizé IBM- SPSS del desarrollo, referida al
Life for Parenths of edad avanzada con hijos (WHOQOL-BREF). version 25.0. La acceso al apoyo social y
Adult Children With  adultos con TEA. La e Inventario de Carga significacion estadistica  sentimientos de
Autism Spectrum muestra final de interés del Cuidador (CBI). del estudio se tomod aislamiento social fue el
Disorder (Marsack & incluyé a 51 padres al utilizando un nivel de predictor mas fuerte (p<
Church, 2019). azar. Esta investigacion criterio alfa de .05. 0.001), lo que indica que
se llevé acabo en tener un nivel bajo en esta
London, Canada. variable es tener una

mejor CV. Asi la
dimensidn afectada es

relaciones
interpersonales.
Pain, Anxiety, En esta investigacion de e Entrevista de Cargade Se utilizaron la prueba Se determiné que las
Depression, Fatigue casos y controles se Zarit (ZB). de Kolmogorov- madres de los nifios con
Sleep Quality, and reclutaron 35 nifios con e Cuestionario de Dolor  Smirnov, histogramas, TEA tenian niveles
Health-Related TEA y sus madres de McGill (MPQ). prueba U de Mann- significativamente
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10

Quality of Life in the
Mothers of Children
with Autism
Spectrum Disorder
and the Mothers of
Typically Developing
Children: A Case-
Control Study (Soytag
etal., 2022).

Qualidade de vida em
cuidadores de
criancas e
adolescentes com
trasntorno do espectro
autista: estudo
comparativo entre
sexos (Losapio &
Furtado, 2020).

Quality of life of
caregivers of autistic
children in Saudi

(n=35), y 35 nifios con
desarrollo normal y sus
madres (n=35). El
estudio se realizo en
Turquia.

El estudio estuvo
compuesto por
cuidadores de 62 nifios y
adolescentes de Sao
Paulo-Brasil.

El nimero de
participantes fue 812;
divididos en 406

Cuestionario
musculoesquelético
nordico (NMQ).
Escala de Gravedad de
la Fatiga (FSS).

Escala de Ansiedad y
Depresion Hospitalaria
(HADS).

indice de calidad del
suefio de Pittsburgh
(PSQI) para evaluar la
calidad del suefio.
Perfil de Salud de
Nottingham (NHP).
Cuestionario de
calidad de vida
(WHOQOL-BREF).

Cuestionario derivado
de la version arabe del
RAND SF-36.

Whitney y la prueba de
chi-cuadrado. La
significacion estadistica
se establecid en p <
0,05. Finalmente, los
analisis estadisticos se
realizaron en IBM SPSS
(version 24.0).

Se utilizo el programa
SPSS para analizar los
datos. Se empled
estadistica descriptiva,
prueba de ANOVA, la
prueba de chi-cuadrado.

Los datos fueron
analizados en el paquete
estadistico SPSS version

mayores de ansiedad (X=
7), carga de cuidados
(X=25), problemas con el
suefio (X=13), baja
energia (X=37) y
aislamiento social (X= 0).
Esto indica que las
dimensiones afectadas
son el bienestar fisico y
emocional.

Los cuidadores de nifias
fueron inferiores a las
puntuaciones de los
cuidadores de nifios,
especificamente en las
condiciones
socioecondmicas: tener
suficiente dinero mujeres
(X=2.40) y en hombres
(X=2.81).

Los padres de nifios con
TEA obtuvieron
puntuaciones bajas en el

53



11

12

Arabia: Cross-
sectional (Al-Jabri et
al., 2022).

Calidad de vida en
cuidadores de nifios
con trastorno del
espectro autista para
atencion de
enfermeria (Pérez et
al., 2024).

The possible relation
between stigma,
parent psychiatric
symptoms, quality of
life and the disease
burden in families of
children with autism
spectrum disorder in

cuidadores de nifios con
y sin TEA de Arabia
Saudita.

La poblacién estuvo
constituida por 17
cuidadores de nifios con
TEA. Se elaboré en
Santa Clara, Cuba.

El estudio se realizé en
Assiut, Egipto. La
muestra final incluy6 a
70 padres de nifios
autistas que fueron

divididos en dos grupos:

aquellos con una carga
moderada (27) y

Escala de valoracion
de CV.

Escala de satisfaccion
en familiares
cuidadores (ECVS-
FC).

Catélogo de
entrevistas del modelo
explicativo de la
escala de estigma
comunitario (EMIC-
CSS.

21.0 con frecuencias y
porcentajes para las
variables categoricas y
medias y desviaciones
estandar para las
variables continuas.
Ademas, se uso la
prueba t de Student,
prueba de Chi cuadrado
y prueba de un factor.
Se utiliz6 el software
SPSS version 24.0
utilizando estadisticas
descriptivas y la
metodologia de Bardin.
Se aplicd los indices de
Alfa de Cronbach y
McDonald.

Se utilizo el programa
SPSS version 26.0. Para
la estadistica descriptiva
se uso frecuencias y
porcentajes. Se empled
la prueba de chi-
cuadrado de Pearson. La
evaluacion de las

funcionamiento fisico
(X=77,9), funcionamiento
social (X=62,4) y
limitaciones del rol
debido a la salud fisica
(X=62,1). De esta
manera, los dominios
afectados en los
cuidadores son el de
bienestar fisico.

Existieron mayores
afectaciones con indices
bajos en el descanso y
suefio (X= 0,41), seguido
de emociones y
conductas, sintomas
fisicos y afectaciones del
estado de salud (X=0,42).

Se determino que los
cuidadores con una carga
grave presentaron
depresion (80%),
ansiedad (77,1%),
problemas de sensibilidad
(85,7%) y somatizacion
(65,7%) lo que sefiala una
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Egypt: a multicentre
study (Gabra et
al.,2021).

13  Family functioning,
parenting stress and
quality of life in
mothers and fathers of
Polish children with
high functioning
autism or Asperger
syndrome (Pisula &
PormiBowicz, 2017).

14 A preliminary
exploration of

aquellos con una carga
severa (43).

Muestra conformada por
dos grupos de padres: 49
padres/madres de nifios
con TEA (grupo TEA) y
52 padres/madres de
nifios con desarrollo
normal (grupo control)
radicados en Varsovia,
Polonia.

Realizado en Canada
mediante muestreo

Lista de verificacion
de sintomas 90
(SCL90).

indice de calidad de
vida de la
Organizacién Mundial
de la Salud
(WHOQOL-BREF)

Cuestionario de
Calidad de Vida
(WHOQoI-BREF).
Medida de Evaluacion
Familiar (FAM I11).
Cuestionario de
Recursos y Estrés para
Familias con
Miembros con
Enfermedades
Cronicas 0
Discapacidades (QRS-
S).

Escala FQOL de Beach
Center.

variables cuantitativas se
realiz6 con un sistema
independiente t-test.

Se empleo el SPSS, en
el cual se aplico la
prueba de Kolmogorov-
Smirnov, valores de
curtosis y asimetria.
Ademas, se utiliz6
andlisis de correlacién
de Pearson para
comprobar la
correlacion entre
funcionamiento familiar,
estrés y calidad de vida.

Se utiliz6 media 'y
desviacién estandar

baja calidad de vida ya
que se ve afectada la
dimension de bienestar
fisica y emocional.
Ademas, los cuidadores
son mas vulnerables a
estreés por factores
psicosociales como el
estigma (50%) lo que
también repercute en la
dimension de derecho.
En el grupo TEA se
identificd puntuaciones
bajas en las dimensiones:
relaciones sociales (X=
13,76), bienestar
emocional (X=13.14) y
fisico (X=15.52). A
diferencia del grupo
control que presentd
mejor calidad de vida:
relaciones sociales (X=
15.53), bienestar
emocional (X=14.44) y
fisico (X=16.54)

Se evidencio que 6 padres
presentaron una baja
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different coping
strategies used by
Korean immigrant
parents of autistic
children in high
versus low family
quality of life ratings
(Fong et al., 2023).
Affiliate Stigma,
Resilience and
Quality of Life among
Parents of Children
with Autism
Spectrum Disorder in
Two Public Hospitals
in Kelantan, Malaysia
(Salleh et al., 2024).

Effect of autism on
parental quality of life
in Arar city, Saudi

intencional en el cual se
seleccion6 a 12 padres
con hijos diagnosticados
con TEA.

A través de muestreo
por conveniencia se
reclut6 a 144 cuidadores
principales de un nifio
con TEA en Kelantan,
Malasia.

Desarrollado en Arar,
Arabia Saudita con la
participacion de 84

Escala de estigma de
afiliados.

Escala de Resiliencia
de Connor-Davidson
(CD-RISC).

Escala de calidad de
vida para padres de
nifios con autismo
(QoLA-P).

Cuestionario de Salud
SF — 36 versién arabe.

como medida de
dispersion y porcentaje
como medida de
proporcion.

Se realizo a través del
SPSS version 22.0. Se
aplicaron pruebas
paramétricas para datos
con distribucién normal,
regresion lineal maltiple
- simple y correlacion de
Pearson.

Los datos se analizaron
mediante el SPSS
version 20, en el que los

calidad de vida, siendo la
dimension de bienestar
emocional la mas
afectada (X=2,93).

Los padres Malasios de
nifios con TEA que
trabajan en el sector
privado tenian
puntuaciones de calidad
de vida mas bajas (t=-
3,276; p<0,001) debido a
que en su pais aquellos
que laboran en el ambito
privado suelen tener
menores reservas
economicas. Esto indica
que presentan déficits en
la dimensidn de bienestar
material.

El 63% de padres
evaluados poseen una
mala calidad y los
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Arabia (Alenazi et al.,
2020).

Examining the
Quality of Life and
Discrimination
Impact on
ParentExamining the
Quality of Life and
Discris of Children
With Autism
Spectrum Disorder in
Aseer Region, Saudi
Arabia: A WHO-QOL
(AlHefdhi et al.,
2024).

padres de nifios y nifias
con trastorno espectro
autista.

Llevado a cabo en
Arabia Saudita con la
contribucion de 99
padres de nifios con
diagnostico de TEA.

Cuestionario de calidad
de vida (WHOQoL-
BREF) version arabe.

datos cualitativos se
presentaron con
nUmeros y porcentajes, y
los datos cuantitativos
con media y error
estandar. Ademas, se
utilizé chi — cuadrado
para comparacion de
variables.

Elaborado a través del
software R. Las
variables categoricas se
presentaron en
frecuencias y
porcentajes, y las
variables numeéricas se
utilizé media 'y
desviacion estandar. Se
aplico andlisis de
covarianza para
identificar las
diferencias entre
variables independientes
y los dominios de
calidad de vida.

principales dominios
afectados son la
dimension de bienestar
emocional (X=31,3) y
fisico (X=40,8).

Los padres de nifios con
autismo tienen una baja
calidad de vida,
obteniendo puntajes

inferiores en los dominios

de bienestar fisico
(X=58,48) y material
(X=24,12).
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18 Formal social support
and quality of life
caregivers with
autistic children: a
large-scale
nationwide survey in
China (Ran et al.,
2023).

19 Parents of children
with autism spectrum
disorder quality of life
in Jordan: a
comparative study
(Kasem et al., 2024).

20 Quality of Life and
Child’s Autism-
Specific Difficulties
among Malaysian
Main Caregivers. A
Cross Sectional Study
(Asahar et al., 2021).

6.120 cuidadores de
nacionalidad China que
tengan bajo su cargo a
nifios con TEA.

Muestra por
conveniencia de 242
padres residentes en
Jordania. Se dividio en
dos grupos: 121 padres
de nifios con autismo y
121 padres de nifios
sanos.

A través de muestreo
estratificado se eligieron
116 cuidadores
principales radicados en
Malasia cuyos hijos
tienen diagnosticos de
TEA.

Cuestionario de
Calidad de Vida del
Autismo SF-12.

Escala de Calidad de
Vida QoL.

Cuestionario de
Calidad de Vida en
Autismo (QoLA).

Se utiliz6 el programa
SPSS. Aplicaron prueba
de normalidad de
Shapiro, mediana,
frecuencia, porcentaje y
analisis de regresion
logistica.

Se realizdé mediante el
SPSS, utilizando analisis
de regresion lineal,
media, mediana,
desviacion tipica,
frecuencias y
porcentajes.

Elaborado mediante el
SPSS version 24, se
utilizé media,
desviacion estandar,
mediana, rango,
frecuencia, porcentaje,
regresion lineal simple y
multiple.

El 88,9% de cuidadores
de nifios con TEA
presentaron deficiencias
en su bienestar fisico y el
97,4% tuvieron un bajo
nivel en su bienestar
emocional.

Los padres de nifios con
TEA tienen una calidad
de vida deficiente con
bajos niveles en la calidad
de salud mental
(X=21,73; p<0,001),
emociones (X=21,06;
p<0,011) y gestion del
tiempo (X=20,35;
p<0,01).

Los cuidadores que viven
en un departamento o
piso (33,6%) y quienes no
cuentan con apoyo para el
cuidado de sus hijos
(47,4%) percibieron
negativamente su calidad
de vida. Por lo tanto, se
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Quality of life and
coping strategies used
by parents of children
with autism spectrum
disorder in Oman
(ALBusaidi et al.,
2022).

Quality of life in
parents of autistic
children: A
transcultural
perspective (Eapen et
al., 2023).

Estudio realizado en
Oman y conformado por
una muestra de 304
padres de nifios con
TEA

1.121 padres 0
cuidadores de nifios con
TEA de los siguientes
paises: Australia,
Hungria, Malasia,
Rumania, Singapur,
Espafia y Reino Unido.

Cuestionario de calidad
de vida de la
Organizacién Mundial
de la Salud
(WHOQoL-BREF)
version arabe.

Cuestionario de
Calidad de Vida en el
Autismo (QoLA)

Los datos fueron
analizados por el
software EpiData
utilizando desviacion
estandar, frecuencias y
porcentajes.

Realizado a través del
SPSS, en donde
aplicaron media,
desviacion estandar,
porcentajes, Shapiro
Wilk, analisis de la
varianza, Kruskal
Wallis, Chi Cuadrado,
correccion de
Bonferroni y a de
Cronbach.

determina que la
dimension de bienestar
material y relaciones
interpersonales son las
maés afectadas.

Los participantes
presentaron dificultades
en el dominio de salud
fisica (X=63,51) y
ambiental (X=58,31).

Los resultados de cada
una de las dimensiones de
calidad de vida de los 7
paises analizados. En el
cual se determiné que 2
de ellos aparecen con
mayor frecuencia entre
los puntajes mas bajos en
las distintas dimensiones,
siendo uno de ellos
Malasia con: derechos
(X=13,06),
autodeterminacion
(X=12,88), desarrollo
personal (X=3.21) y
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Quality of Life of
Mothers and Fathers
of Children with
Autism Spectrum
Disorder in Jordan
(Ahmed et al., 2023).

Quality of life in
parents of children
with autism spectrum
disorder:
Emphasizing
challenges in the
Indian context (Raju
et al., 2023).

Investigacion
desarrollada en Jordania
conformada por una
muestra de 206 padres
de nifios con trastorno
del espectro autista.

Se realiz6 en la India
con la participacion de
dos grupos: 30 padres de
nifios con TEA (grupo
A) y 30 padres de nifios
con desarrollo normal

(grupo B).

Cuestionario de
Calidad de Vida de la
Organizacién Mundial
de la Salud
(WHOQoL-BREF)

Cuestionario de
Calidad de Vida de la
Organizacion Mundial
de la Salud
(WHOQOL-BREF).

Analizado mediante el
programa SPSS version
21, se realizo estadistica
descriptiva (media,
desviacién estandar y
porcentaje), pruebas t,
analisis de covarianza y
regresion logistica
binaria.

Se empled el SPSS
version 21, utilizando
correlacion de
Spearman.

bienestar material
(X=9,12). Por otra parte,
encontramos a Rumania
con: inclusion social
(X=8.43), relaciones
interpersonales
(X=13,56), bienestar
fisico (X=13,14) y
emocional (X=14,98).
Los padres Jordanos
tienen una baja calidad de
vida, indicando una
puntuacion media inferior
en el dominio ambiental
(X=2,06) y social
(X=2,18).

El grupo A indicé
deficiencias significativas
en su calidad de vida con
puntuaciones medias mas
bajas en el dominio de
relaciones interpersonales
(X=52,8), seguido del
bienestar psicoldgico
(X=56,56).
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25 The Relationship
between Anxiety
Symptoms and
Perceived Quality of
Life among
Caregivers of
Children with Autism
Spectrum Disorder in
the Amazon (Da Silva
et al., 2024).

Elaborado en
Amazonas, Brasil con
una muestra de 80
cuidadores de nifios con
autismo.

Cuestionario de Salud
SF — 36.

Se utiliz6 el SPSS
version 25, donde
aplicaron frecuencia
absoluta, media,
desviacion estandar,
prueba de Chi cuadrado,
Spearman, regresion
lineal multiple y prueba
Mann Whitney.

Los cuidadores de nifios
con TEA, presentaron
limitaciones en el
componente fisico
(X=38,4) y emocional
(X=40,2).
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En la tabla 6 se abordd el segundo objetivo planteado en esta investigacion, en el cual
se encontrd que las dimensiones de calidad de vida mas afectadas fueron en primer lugar el
bienestar fisico y emocional, seguido del bienestar material y por ultimo las relaciones
interpersonales. Varios estudios han confirmado la informacion expuesta previamente,
exponiendo que los cuidadores de personas con trastorno del espectro autista enfrentan
dificultades que afectan al rea fisica, emocional, econémica y social. Esto se debe a la carga
de responsabilidades que implica el cuidado incluyendo la supervision constante, el traslado
periddico a las atenciones de salud, la adecuacion del hogar para las actividades ludicas y el
miedo recurrente al futuro de sus hijos.

Los resultados de esta investigacion reflejaron que los cuidadores presentan
afectaciones méas frecuentes en el dominio de bienestar fisico con sintomas como dolor,
fatiga, agotamiento, problemas del suefio y sindrome de piernas inquietas, entre los mas
comunes. Este hallazgo es respaldado por Pérez et al. (2020) en su estudio, donde sefialan
que el descanso y suefio se encuentra deteriorado en el 100% de los cuidadores, y de igual
forma destacan la presencia de sintomatologia fisica en el 88,8% de la muestra. Asi mismo
Enciso (2022) menciona que los cuidadores satisfacen las necesidades de los
nifios/adolescentes con TEA mientras hacen a un lado las suyas, inclusive llegando a
enfermarse manifestando sintomas como dolor en las articulaciones, pérdida de apetito e
insomnio.

De igual forma, el bienestar emocional es una de las dimensiones méas perjudicadas
entre los cuidadores de la tabla 6, quienes refieren sintomas como ansiedad, depresion,
estrés, sentimientos de negacion y soledad. En funcidn de lo expuesto previamente, Pérez et
al. (2020) afirman con su estudio que el 77,7% de cuidadores primarios demuestran deterioro
en la dimension de bienestar emocional. De manera similar, Bagnato et al. (2023) sustentan
que en su articulo el 49,1% de cuidadores primarios de personas con TEA presentan
sintomatologia depresiva, ademas refieren que la gravedad de los sintomas, las limitaciones
de comunicacién, las dificultades para aprender y la falta de habilidades sociales en los
individuos con autismo se relacionan con mayores niveles de estrés en los cuidadores. Algo
semejante sefialan Warreman et al. (2023) en su estudio donde identificaron que el 23,4%
de los cuidadores experimenta estrés, el 12,2% padece ansiedad y el 6% presenta trastornos
depresivos.

En contraste con lo expuesto, Ou et al. (2015) determinaron que 58% de las familias
informaron que la carga de cuidado de nifios con TEA es fuerte, lo que repercute en el
entorno laboral y de manera directa los recursos econdmicos disminuyen. Estos resultados
sefialan una deficiencia en la CV especificamente en la dimension material. Coincidiendo
con esta perspectiva, Garcia et al. (2022) reportaron el circulo de dificultades a las que se
enfrentan los cuidadores de personas con TEA en el ambito material, como un acceso
limitado a los servicios de salud, financiamiento en un 60% de terapias psicologicas/médicas
y 40% de apoyos educacionales. Ademas, el 35% de la economia familiar se afecta por
renuncias y el 46% por la reduccion de jornadas laborales.

Finalmente, en consenso con los resultados de esta tabla en donde la dimension de
relaciones interpersonales es la menos afectada, Rios et al. (2022) ratificaron que esta
dimensién tiene un menor impacto, puesto que solo un 5% de los cuidadores de su estudio
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presentan alteraciones en esta area. De la misma manera, Al Hazmi et al. (2018) refieren que
el 24,6% de los participantes presentan deterioro a nivel social. Estos hallazgos resaltan que
los cuidadores de personas con autismo no manifiestan una repercusion importante en cuanto
a sus relaciones interpersonales, a causa de que la sociedad en general se encuentra méas
familiarizada con trastornos del neurodesarrollo como el TEA, es decir, existe una mayor
informacion sobre el tema 'y por lo tanto se reducen los estigmas sociales.
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CAPITULO V. CONCLUSIONES y RECOMENDACIONES

Conclusiones

Considerando la limitada disponibilidad de articulos cientificos acerca de los niveles
de funcionalidad familiar en los cuidadores de personas con Trastorno del Espectro
Autista (TEA), se identifico que el nivel mas predominante corresponde a la
disfuncionalidad, seguido de funcionalidad moderada y normal en cantidades
reducidas. Tomando en cuenta que un factor de riesgo recurrente asociado a la
disfuncionalidad es la distribucion desigual de responsabilidades, las cuales suelen
recaer en un solo miembro del nacleo familiar, principalmente las madres.

Se determind que las dimensiones de calidad de vida més afectadas en los cuidadores
fueron el bienestar fisico y emocional en proporciones semejantes, seguido del
bienestar material y relaciones interpersonales. Cabe destacar que la sobrecarga y las
exigencias asociadas al cuidado de una persona con TEA afectan de manera directa
tanto en la salud fisica como mental del cuidador. Ademaés, factores como el nivel
socioeconémico y el apoyo familiar tienen un impacto en la estabilidad financiera 'y
en la capacidad para relacionarse socialmente con otras personas.

Recomendaciones

Desarrollar un mayor numero de estudios dirigidos al cuidador de personas con
autismo, debido a que en la mayoria de investigaciones actuales priorizan el analisis
del paciente. Esto permitiria el disefio e implementacion de estrategias de promocién
y prevencion de la salud mental dirigida a esta poblacion. Asi mismo, resulta
fundamental ampliar las investigaciones sobre la funcionalidad familiar dado que la
informacion de esta variable es limitada.

Partiendo de politicas publicas de salud mental, coordinar el accionar preventivo
orientado a mitigar las diferentes dificultades que enfrentan los cuidadores,
incluyendo el riesgo de desarrollar el sindrome del cuidador.

Profundizar acerca de las dimensiones de calidad de vida mas afectadas en esta
poblacion, con la finalidad de crear planes de tratamiento psicolégicos oportunos y
efectivos que contribuyan a la optimizacion del bienestar de los cuidadores.
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