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RESUMEN

En este estudio se realiz6 una revision bibliogréfica que tuvo por objetivo
describir la informacion existente en publicaciones cientificas entre los afios 2000-
2019 acerca de la Calidad de Vida Familiar de personas con Trastorno del Espectro del

Autismo.

El disefio de esta investigacion fue de tipo documental, la recopilaciéon de
informacion tuvo como resultado 20 publicaciones cientificas obtenidas a través de la
base de datos de DIBRA otorgadas por la Universidad de Valparaiso. La informacién
encontrada se organizé en base a criterios de inclusién y exclusion, para luego ser

analizada en once variables que inciden en la Calidad de Vida Familiar.

Conforme a los hallazgos de esta investigacion, lo mas relevante que se encontro
fue que las variables mayormente estudiadas en la incidencia de la Calidad de Vida
Familiar en personas con Trastorno del Espectro del Autismo fueron: Apoyo, Bienestar
social y Salud. Y del mismo modo surgieron otras variables nuevas que no se incluyeron
en el constructo inicial de la Calidad de Vida Familiar, pero que de igual forma fueron

analizadas.

Para concluir, se observd que la Calidad de Vida Familiar es un constructo
multifactorial de aspectos sociales, emocionales, salubristas y financieros, de modo que
esta se vera afectada o beneficiada tanto por variables internas como externas. Por tanto,
es importante valorar la Calidad de Vida Familiar, ya que, no solo se ve afectada la vida
de la persona con Trastorno del Espectro del Autismo, sino que también repercute en toda
la familia. A pesar que en los articulos se menciond la importancia de la Calidad de Vida

Familiar, esto no se condice con la cantidad y variedad de estudios existentes.

Palabras Clave: Trastorno del Espectro del Autismo, Calidad de Vida Familiar.



INTRODUCCION

En el presente estudio se aborda la tematica sobre la Calidad de Vida Familiar
(CVF) de personas con Trastornos del Espectro del Autismo durante los afios 2000 a
2019, abarcando los dominios propuestos por Poston et al., (2003), tales como Ambiente
Fisico, Apoyo, Bienestar Emocional, Bienestar Financiero, Bienestar Social, Interaccién
Familiar, Productividad, Rol Parental, Salud y Vida Diaria Familiar, para asi establecer
niveles de CVF.

A lo que se refiere al Trastorno del Espectro del Autismo (TEA), Artigas (1999),
alude a este como un trastorno de base neuroldgica, el cual dificulta el desarrollo social,
la comunicacion y los intereses de la persona. Estas dificultades se van a presentar de
distintas formas en cada personay es por esto que se clasifica como un espectro. Mientras
que en el DSM V (2013), se incluye en los Trastornos del Neurodesarrollo, el cual
describe una diada de dificultad en el area de la comunicacién e interaccion social y de
patrones de comportamientos restrictivos y repetitivos. Debido a la variabilidad de
caracteristicas de esta condicion no solo se vera afectada la calidad de vida de la persona

con TEA sino que también la CVF.

En cuanto a lo anterior, se debe conocer que la CVF se entiende como un estado
integral de bienestar familiar, siendo un concepto definido de forma colectiva y subjetiva
por los miembros una familia (Bello-Escamilla, Rivadeneira, Concha-Toro, Soto-Caro,
Diaz-Martinez, 2017). Comprender y conocer qué es la CVF es de suma importancia, ya
que la familia es el pilar fundamental en el desarrollo individual y colectivo de todo ser

humanao.

En general se observa que en las familias con un integrante con TEA existe una
variedad de implicaciones que van desde la preocupacion de decidir tratamiento médico,
profesionales y opciones educativas, aumento de dedicacion (cuidados fisicos, tiempo de
interaccion, estimulacion temprana, etc.), gastos extraordinarios, hasta la incertidumbre e
interrogantes sobre el futuro e independencia del hijo/a. Por consiguiente, la importancia
de la CVF para las personas con TEA y como las familias la perciben y valoran, radica

en ayudar a la familia en el proceso de adaptacion, tanto en lo emocional como en la



relacion con estos y en facilitar el papel que deben desempefiar en el desarrollo de un

individuo con esta condicion (Bafia, 2015).

La relevancia en estudiar el tema anteriormente presentado surge a partir de la
poca claridad que existe acerca de la informacién disponible sobre evidencia cientifica
que aborde el tema en cuestion. Razén por la cual, el proposito de la investigacion se
centra en revisar publicaciones existentes que estudien la CVF y las variables que

repercuten en ella.

De acuerdo a lo anterior, se plante6 como objetivo general describir la
informacion existente acerca de la CVF de personas con TEA. Por consiguiente, esta
investigacion se realizara desde un enfoque metodolégico de tipo cualitativo, el cual
corresponde a una recoleccion de datos no numéricos (Hernandez, Fernandez y Baptista,
2010). En cuanto al alcance, este sera de tipo descriptivo ya que se buscaré describir la

informacion de publicaciones ya existentes.

En relacion a la distribucién del tema a lo largo del trabajo de investigacion, en el
capitulo Marco tedrico se presentara informacion que aporte datos para entender y
orientar respecto a los lineamientos de esta investigacion. En este sentido, se describiran
términos claves para el desarrollo de la investigacion como CVF, ademas de explicar los
origenes del TEA, diagndstico, comorbilidad, intervencion, con el fin de contextualizar

el panorama de la presente investigacion y establecer las bases teoricas.

Mientras que en el capitulo de resultados se describid, organizé y analizo la
informacion encontrada en los articulos en base a tablas, para asi, establecer categorias y
subcategorias. En cuanto a la informacion aportada en los articulos, ésta fue contrastada
con la literatura en el capitulo de discusiones. Finalmente, se concluye el tema de
investigacion proyectando futuras investigaciones para brindar sustento tedrico a
profesionales y estudiantes del area.



CAPITULO | PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Fundamentacién del Problema de Investigacion

A lo largo de la historia, ha existido una institucion natural que ha evolucionado
en conjunto con el ser humano, la familia. Morales (2010), la define como la base de la
sociedad, puesto que es uno de los pilares fundamentales en la formacion de los
individuos que la conforman. Ademas de ser la institucion que brinda las bases y
experiencias biologicas, fisicas, mentales, sociales y morales para el desarrollo “6ptimo™
de toda persona. Més aun, si dicha persona presenta algun tipo de trastorno, como lo es

el del Espectro del Autismo.

Enfatizar en la importancia de una intervencion en personas con TEA es un tema
abordado por Garcia (2008), el cual propone que ésta incluya conocimiento social y
habilidades comunicativas sociales con el fin de lograr una conducta autorregulada y
adaptada al entorno. Para llevar a cabo una intervencion que cumpla con lo anterior, es
importante considerar algunos aspectos, tales como que dicha intervencion sea
estructurada, funcional y permitir la generalizacion de los nuevos aprendizajes, evolutiva
y adaptada a las caracteristicas personales. Asimismo, menciona que es necesario
incorporar a la familia y a la comunidad de manera de mejorar el avance, el desarrollo de

la terapia y la CVF.

La CVF es un concepto que ha tenido variadas definiciones, siendo una de las mas
renombradas la que proponen Schalock y Verdugo (2007), quienes mencionan que la
CVF tiene estrecha relacion con la Calidad de Vida personal de sus miembros, es asi
como se ve afectada por factores personales y socioculturales. Igualmente, se menciona
que la CVF se entiende como un concepto integral centrado en el bienestar familiar y en
las necesidades individuales de cada miembro y de la familia. Por tanto, el concepto de
CVF, es definido de forma subjetiva y colectiva por cada familia atendiendo a sus

necesidades (Bello-Escamilla et al., 2017).



Una vez analizadas las variables que estan incidiendo en la CVF de las familias con
hijos e hijas con condicion de TEA, debe orientarse a la construccion de un modelo teérico
que permita a los profesionales del area de la salud implementar los resultados de las
investigaciones de forma eficaz; es decir, que puedan asociar la medida de la CVF a las
practicas que permitan la mejora real de las condiciones de vida de todos los miembros
de la familia (Fernandez, Montero, Martinez, Orcasitas y Villaescusa, 2015). Esto
sucedera en la medida que los profesionales dediquen tiempo a aprender de los padres
acerca de los hechos, situaciones o comportamientos que se evidencian en las dindmicas

familiares.

El interés en la presente revision bibliografica acerca de los perfiles de CVF de
personas con condicion de TEA, surge debido a que no existe claridad de cuanta
informacion hay con respecto a la evidencia cientifica publicada sobre el tema a nivel
mundial, realidad no diferente en el pais. Asimismo, existe la necesidad de conocer,

describir y organizar dicha informacion, para disponer de informacion actualizada.

El propdsito principal es entregar los sustentos tedricos necesarios para dar paso a
nuevas lineas investigativas en estudios posteriores y de esta manera, reorientar los
procesos de terapias de apoyo que incorporen un enfoque en el que se integre a las
familias, pues el TEA es una condicidn que no involucra a la persona por si sola, sino
también a quienes la rodean. De este modo, permitira visualizar la importancia de pautas

que midan la CVF.
1.2 Formulacién de la Pregunta de Investigacion

¢Qué informacion existe en publicaciones cientificas entre los afios 2000 y 2019
respecto a la Calidad de Vida Familiar de personas con Trastorno del Espectro del

Autismo?
1.3 Formulacion de Objetivos
1.3.1 Objetivo General

Describir la informacion existente en publicaciones cientificas entre los afios 2000-
2019 acerca de la Calidad de Vida Familiar de personas con Trastorno del Espectro del

Autismo.



1.3.2 Objetivos Especificos

Organizar la informacion de las publicaciones cientificas entre los afios 2000 - 2019
acerca de los indicadores de Calidad de Vida Familiar en personas con Trastornos del

Espectro del Autismo.

Analizar los indicadores de Calidad de Vida Familiar de personas con Trastornos

del Espectro del Autismo en las publicaciones cientificas entre los afios 2000 - 2019.
1.4 Viabilidad

La presente investigacion fue viable puesto que se contd con acceso a fuentes
bibliograficas proporcionadas por la Direccién de Bibliotecas y Recursos para el
Aprendizaje (DIBRA) de la Universidad de Valparaiso, lo que permitié el acceso a
diversas bases de datos de editoriales y revistas electronicas. Como recursos materiales
se hizo uso de computadoras con conexiones a internet que permitieron la basqueda de

documentos.

En cuanto a los recursos humanos, se contd con la colaboracion de docentes en
las areas de fonoaudiologia, metodologia y redaccion, encargados de guiar este proceso

investigativo, ademas de la participacion de las estudiantes tesistas.
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CAPITULO Il MARCO TEORICO
2.1 Calidad de Vida

La Calidad de Vida en general es definida como el bienestar personal derivado de
la satisfaccién o insatisfaccion con areas que son importantes para la persona. Por otra
parte, también se menciona que satisface necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales, de
actividades, material y estructural (Urztia y Caqueo-Urizar, 2012). De acuerdo a lo
anterior, la OMS agrega que la Calidad de Vida es la manera en que cada individuo
percibe el lugar que ocupa en el entorno cultural y social, ademas, de qué forma se
relaciona y proyecta sus objetivos, expectativas, criterios y preocupaciones (WHO,
1996).

Asimismo, existe un acuerdo entre Lawton (2001) y Haas (1999) acerca de la
Calidad de Vida como una evaluacion multidimensional de las circunstancias
individuales, pero, que a su vez esta se ve influenciada por el contexto sociocultural en el

que se desenvuelven (citados por Urzla, y Caqueo-Urizar, 2012).

Por lo tanto, esta mejora se da cuando las personas tienen el poder de decidir sobre
sus propias vidas, cuando una persona tiene aceptacion y es integrada en la comunidad.
Por consiguiente, cuando se ven cubiertas las necesidades basicas del individuo y este
puede optar a las mismas oportunidades que otros, es cuando puede lograr sus objetivos
en los diversos contextos en los que se desenvuelve. Es por esto, que el concepto de

Calidad de Vida es transversal a toda persona (Tamarit, 2005).

Ademas, se ha mencionado anteriormente que la Calidad de Vida es uno de los
factores mas importante al momento de determinar el bienestar de los individuos, es por
esto que, en los ultimos afios, en paises como Estado Unidos y Canadd, se ha propuesto
la CVF como uno de los indicadores de éxito de programas, iniciativas politicas o

intervenciones (Cordoba, Gomez y Verdugo, 2008).

La Calidad de Vida, tanto para Schalock y Verdugo (2013), es un estado de bienestar
personal deseado. Este es descrito como multidimensional, con propiedades éticas
universales y émicas ligadas a la cultura, con componentes subjetivos y objetivos,

ademas, de estar influenciados por factores personales y ambientales. Estos autores
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plantean ocho dimensiones en el concepto de Calidad de Vida: bienestar emocional,

relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico,

autodeterminacion, inclusion social y derechos. A continuacion, se presenta una tabla con

las definiciones de las dimensiones propuestas por Schalock y Verdugo en relacién a la
Calidad de Vida: (Tabla 1).

Tabla 1 “Dimensiones centrales de Calidad de Vida”

Bienestar
Emocional (BE)

Relaciones

interpersonales (RI)

Hace referencia a sentirse tranquilo, seguro, sin agobios, no estar
nervioso. Se evalla mediante los indicadores: Satisfaccion,

Autoconcepto y Ausencia de estrés o sentimientos negativos.

Relacionarse con distintas personas, tener amigos y llevarse bien
con la gente (vecinos, comparieros, etc.). Se mide con los
siguientes indicadores: Relaciones Sociales, Tener amigos
claramente identificados, Relaciones familiares, Contactos
sociales positivos y gratificantes, Relaciones de pareja y

Sexualidad.

Bienestar material
(BM)

Tener suficiente dinero para comprar lo que se necesita y se
desea tener, tener una vivienda y lugar de trabajo adecuados. Los
indicadores evaluados son: Vivienda, Lugar de trabajo, Salario
(Pension, Ingresos), Posesiones (bienes materiales), Ahorros (o

posibilidad de acceder a caprichos).

Desarrollo personal
(DP)

Se refiere a la posibilidad de aprender distintas cosas, tener
conocimientos y realizarse personalmente. Se mide con los
indicadores: Limitaciones/capacidades, Acceso a nhuevas
Tecnologias, Oportunidades de aprendizaje, Habilidades
relacionadas con el trabajo (u otras actividades) y Habilidades
funcionales (competencia personal, conducta adaptativa,

comunicacion).

Bienestar fisico (BF)

Tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener habitos
de alimentacion saludables. Incluye los indicadores: Atencién
Sanitaria, Suefio, Salud y sus alteraciones, Actividades de la vida

diaria, Acceso a ayudas técnicas y Alimentacion.
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Autodeterminacion  Decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir las cosas que
(AU) quiere, cOmo quiere que sea su vida, su trabajo, su tiempo libre,

el lugar donde vive, las personas con las que esta. Los

indicadores con los que se evalla son: Metas y Preferencias

Personales, Decisiones, Autonomia y Elecciones.

Inclusion social (IS) Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas y
participar en sus actividades como uno mas. Sentirse miembro
de la sociedad, sentirse integrado, contar con el apoyo de otras
personas. Evaluado por los indicadores: Integracion,
Participacion, Accesibilidad y Apoyos.

Derechos (DE) Ser considerado igual que el resto de la gente, que le traten igual,
que respeten su forma de ser, opiniones, deseos, intimidad,
derechos. Los indicadores utilizados para evaluar esta dimension

son: Intimidad, Respeto, Conocimiento y Ejercicio de derechos.

Fuente: Verdugo, M., Schalock, R., Arias B., Gomez, L., Urries, B. J. (2013). Capitulo

19. Calidad de vida. Discapacidad e inclusion: manual de docencia (p. 443-462). Amaru.
2.2 Calidad de Vida Familiar (CVF)

En la sociedad, la familia es el pilar fundamental para el desarrollo humano,
individual y colectivo. Es por esto que tiene un gran impacto en la Calidad de Vida en
quienes la componen. La CVF puede comprenderse como un estado integral de bienestar
familiar, por tanto, es un concepto definido de forma colectiva y subjetiva por los
miembros de una familia, donde se hacen presente las necesidades tanto individuales

como colectivas (Bello-Escamilla et al., 2017).

También, hace referencia al tiempo y las actividades que consideran importante
realizar en conjunto los miembros de esta, para asi satisfacer las necesidades de la misma.
Asimismo, se menciona que la CVF es un proceso dinamico que evoluciona junto con el
desarrollo de la vida de cada individuo. Esta se centra en el desarrollo familiar, los
intereses y necesidades, individuales y familiares. Por tanto, CVF es un concepto
subjetivo y colectivo definido por cada familia segin sus necesidades (Verdugo,
Rodriguez y Sainz, 2012).
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Es més, la CVF esté estrechamente relacionada con la Calidad de Vida Individual,
puesto que se ve influenciada por factores personales y socioculturales. Con el fin de
concretar y mejorar la compresion de CVF, surgen tres componentes del constructo: los
dominios que se explican cdmo las areas centrales de CVF, los subdominios son las
categorias tematicas que existen en cada dominio y, por ultimo, estan los indicadores que
se entienden como los enunciados que operacionalizan los subdominios (Cérdoba et al.,
2008). A continuacion, en la Tabla 2 se exponen los 10 dominios propuestos por Poston,
D., Turnbull, A., Park, J., Mannan, H., Marquis, J., y Wang, M., (2003):

Tabla 2: “Indicadores, dominios y subdominios de la Calidad de Vida familiar”

Dominios/Subdominios Indicadores

Apoyo (A)

Rol de apoyo e Los miembros de la familia apoyan cuando y

Actividades de donde quieren.

apoyo e Los miembros de la familia abogan por mejorar
los servicios y los resultados para ellos mismos y /
0 para otros miembros de la familia.

e Facilitadores de e Los miembros de la familia cuentan con el apoyo
apoyo de otros.

Bienestar emocional (B)

e Identidad e Los miembros de la familia se sienten orgullosos
de sus propios logros y de los demas.
e Respeto e Los miembros de la familia son tratados con
respeto por personas externas a la familia.
e Reduccidn de e Los miembros de la familia pueden tomarse un
estres tiempo para si mismos.

e Los miembros de la familia tienen la oportunidad
de tomar decisiones.
e Decisiones

Salud (C)
e Salud fisica e Los miembros de la familia tienen la mejor salud
fisica posible.
e Salud mental e Los miembros de la familia tienen la mejor salud

mental posible.




e Cuidadode la

salud
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Los miembros de la familia pueden recibir
atencion medica de forma regular.

Ambiente fisico (D)

Ambiente en el
hogar

Ambiente escolar
Ambiente de
trabajo

Entorno de
vecindario y
comunidad

La casa de mi familia tiene suficiente espacio.

Mis hijos estan seguros en la escuela.

Los miembros de la familia estan seguros en el
trabajo.

Mi familia vive en una comunidad que tiene
servicios para satisfacer las necesidades de mi
familia.

Productividad (E)

Educacion

Trabajo

Tiempo libre

Desarrollo

personal

Mi hijo con una discapacidad esta recibiendo una
educacion adecuada (diagnostico, programa de
educacion individualizado, inclusion, apoyo
conductual).

Los miembros de la familia equilibran el trabajo y
la vida familiar.

Los miembros de la familia pueden participar en
los pasatiempos que disfrutan.

Los miembros de la familia se apoyan
mutuamente en su crecimiento y desarrollo.

Bienestar Social (F)

Aceptacion social

Relaciones
sociales
Apoyo social

Los miembros de la familia son aceptados por las
personas que conocen.

Los miembros de la familia tienen amigos.

Los miembros de la familia reciben ayuda practica
de personas externas a la familia.

Vida diaria familiar (G)

Cuidado familiar
Actividades
diarias
Blsqueda de
ayuda

Mi familia cuida a los miembros de la familia.
Los miembros de mi familia hacen las tareas del
hogar (limpiar, cocinar, trabajar en el jardin).
Mi familia busca la ayuda de otros (buscar,
preguntar, supervisar).




Interaccion familiar (H)

Entorno de
interaccion
positivo
Comunicacion

Apoyandose unos
a otros
Flexibilidad
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Los miembros de mi familia se sienten amados y
aceptados entre si.

Los miembros de mi familia hablan abiertamente
entre ellos.
Los miembros de mi familia se ayudan entre si.

Mi familia puede hacer planes de imprevisto sin
una planificacion complicada.

Bienestar financiero (1)

Pagar por
necesidades
basicas

Pagar por la
atencion médica
Pagar por otras
necesidades
Fuentes de
ingresos
Seguridad
financiera

Mi familia puede pagar las necesidades basicas
(vivienda, comida, ropa).

Mi familia puede pagar la atencion médica.
Mi familia puede pagar el cuidado de los nifios.
Mi familia tiene salario y beneficios del empleo.

Mi familia estd econémicamente segura.

Rol parental (J)

Proporcionar
orientacion a los
padres

Disciplina

Escolaridad

Mi familia ayuda a los nifios a aprender el bien del
mal.

Mi familia establece limites y reglas para los
nifos.

Mi familia ayuda a los nifios con el trabajo
escolar.

aActividades que los miembros de la familia emprenden para aprender y actuar en nombre de si mismos y
de los demas. P El sentir aspectos de la vida. © Bienestar fisico y mental. dL_as condiciones de los contextos
fisicos en los que los miembros de la familia viven. ¢ Habilidades y oportunidades para participar y tener
éxito en la educacion, el trabajo y el ocio. f Habilidades y oportunidades para relacionarse con personas
ajenas a la familia. ¢ Actividades recurrentes que sustentan a las familias logisticamente: las rutinas

diarias de la vida. " Relaciones que los miembros de la familia tienen entre si y el clima emocional dentro



16

del cual existen las relaciones. ' Familias que tienen ingresos que al menos cubren o preferiblemente

exceden sus gastos. i Proporcionar orientacion, estructura y ensefianza a nifios y jovenes.

Fuente: Poston, D., Turnbull, A., Park, J., Mannan, H., Marquis, J., y Wang, M. (2003).
Family quality of life: A qualitative inquiry. Mental retardation, 41(5), 313-328.

Se hace sumamente necesario evaluar la CVF, debido a que es uno de los ejes
principales en los estudios sobre Calidad de Vida, es por esto que se han creado escalas
de evaluacion de la CVF. Estas evaluaciones se centran principalmente en indicadores de
estrés y estrategias de afrontamiento, ambiente en el hogar, practicas parentales, relacion
marital o necesidades familiares. Si bien son aspectos importantes, aun falta una
perspectiva de evaluacion mas holistica sobre la CVF. En las Gltimas décadas, en los
instrumentos de evaluacién se ha cambiado la vision psicopatolégica de la persona como
tal, para transformarla en una concepcion que privilegia las potencialidades y habilidades
de la familia (Verdugo, Cérdoba, Gobmez, 2006).

Tomando en cuenta lo anterior, segin una evaluacion de la Calidad de Vida en
familias de nifios y adolescentes con discapacidad en la ciudad de Cali, Colombia; arrojé
que para las familias lo mas importante al momento de mencionar satisfaccion con
respecto a CVF es la interaccidn que existe entre los miembros de la misma, cuidado y
preocupacion mutua y como los miembros mayores ensefian a socializar a los de menores
de edad (Cordoba et al., 2008).

2.3 Trastornos del Neurodesarrollo

En el campo de la neurociencia, se define el neurodesarrollo como un estudio de los
mecanismos a través de los cuales el sistema nervioso realiza conexiones con el fin de
lograr aprendizajes (Vargas, 2008). Por otra parte, se menciona que es un proceso del
sistema nervioso - crece, madura y adquiere sus funciones - que comienza en el desarrollo
intrauterino y culmina en la edad adulta. Es en este periodo cuando se evidencian mayores

cambios y adquisiciones en el neurodesarrollo (Salguero, 2019).



17

Igualmente, se define como un proceso dindmico, en el cual las funciones
psicoldgicas importante se integran a los diversos sistemas funcionales, de manera que
pueden verse dafiados o incluso perderse cuando no logran incorporarse a dichos sistemas
(Martos-Pérez, 2006).

En relacion a los Trastornos del Neurodesarrollo, el DSM V (2013), los define
desde un conjunto de afecciones que producen deficiencia en el funcionamiento personal,
social, académico y ocupacional. Estas alteraciones se dan al inicio del desarrollo, las
cuales se manifiestan tempranamente. Al mismo tiempo, menciona que estos pueden
causar deficiencias globales, afectar las funciones ejecutivas, limitaciones en cuanto al
aprendizaje, entre otros. Entre los trastornos del neurodesarrollo que menciona el DSM
V (2013), se pueden encontrar, el Trastorno de Déficit de Atencion/Hiperactividad
(TDAH), Discapacidad Intelectual, Trastornos de la Comunicacion, Trastornos Motores,
Trastornos Especificos del Aprendizaje, Trastornos de Tics, Trastorno del Espectro del
Autismo (TEA) y otros. Cabe mencionar que dentro de estas clasificaciones existen otras

subcategorias.
2.4 Trastornos del Espectro del Autismo

Dentro de los trastornos del neurodesarrollo mencionados anteriormente,
encontramos a los Trastornos del Espectro del Autismo, cuyo nombre proviene del
término griego “autds’ que significa “uno mismo” e “ismos” hace referencia al “modo de
estar”, es por esto que en términos generales la Real Academia Espaiiola la define como

un repliegue patoldgico de la personalidad sobre si misma (RAE, 2014).

Si bien establecer una unica definicion sobre los Trastornos del Espectro resulta
complejo, son varios los autores que han intentado otorgar una que describa a cabalidad
el término. Artigas (1999), por su parte lo define como un trastorno de base
neurobioldgica, el cual interviene en el desarrollo social, la comunicaciéon y en los
intereses de la persona, estos tres aspectos se pueden evidenciar de distintas maneras,
segun cada personay es por eso que se refiere a esta condicién como un espectro. Ademas,
agrega que la principal afeccion del TEA es referente a la cognicion social, por tanto, es
presumible implicar tanto a la amigdala como su relacion con otras estructuras que se ven

involucradas en el desarrollo de la relacion social.
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El término de autismo se remonta a la década de los 40’ cuando el Dr. Kanner
observo un grupo de nifios/as que llamaban su atencion debido a que presentaban
caracteristicas fuera de lo comun, entre ellas un notable ensimismamiento, dificultades de
indole social, comportamiento y de comunicacion, esto daria paso a una de las primeras
descripciones del autismo (MINEDUC, 2008). En 1943 se define el autismo como una
patologia y menciona tres caracteristicas 1) trastorno cualitativo de la relacion; 2)
alteraciones de la comunicacion y el lenguaje y 3) falta de flexibilidad mental y
comportamental. Sin embargo, desde ese momento recibié diferentes interpretaciones
(Garcia, 2008).

En el afio 1944 Hans Asperger, describié cuatro casos de nifios con psicopatias
autisticas de la infancia que compartian similitudes. Algunas de las caracteristicas
descritas fueron dificultad en relaciones sociales y emocionales, desorden de personalidad
con aislamiento social, lenguaje formal, carencia de tono afectivo, entre otros, estos a su
vez conservaban sus caracteristicas intelectuales. Sin embargo, no se obtuvieron
conclusiones concretas (Naranjo, 2014). Afios mas tarde, en 1979, Lorna Wing plantearia
una nueva configuracién acogiendo lo postulado por Hans Asperger, lo que se conoceria

como “La Triada de Wing” (Artigas-Pallares y Pérez, 2012).

La triada de “dificultades” identificada por Wing, es compuesta por dificultades en
la interaccion social (dificultades en la reciprocidad social), comunicacion verbal y no
verbal e intereses (patrones de conducta restrictivos y rigidos en las actividades elegidas
y en los temas de interés) (Artigas-Pallares y Pérez, 2012). Al mismo tiempo, introduce
el concepto de “Sindrome de Asperger” y menciona caracteristicas como falta de empatia,
poca habilidad para hacer amigos, conversaciones en forma de mondlogos, intensa
absorcidn en intereses especiales, entre otras. Pero, recién en 1980 es considerado como
una entidad nosoldgica independiente y es nombrado como Autismo Infantil, puesto que
durante muchos afios el autismo se estudid como un tipo de psicosis temprana. Sin
embargo, fue en el DSM IlI en donde se diferencié entre autismo y psicosis infantil
(Herlyn, 2013).

En la version nimero cuatro del DSM, acogio la “Triada de Wing”, no obstante, en
su ultima version DSM V, hace mencion de una diada basada en el deterioro de la

comunicacion e interaccion social y de los patrones de comportamiento restrictivo y
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repetitivo. Ademas, realiza un cambio en la nomenclatura y lo que hasta entonces era

conocido como Autismo, pasa a llamarse Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) y

lo clasifica dentro de los trastornos del neurodesarrollo, esto debido a que se involucran

cuadros con distintas caracteristicas en una misma red causal (Herlyn, 2013).

2.4.1 Caracteristicas de los TEA

Existe una gran heterogeneidad en las personas con la condicién de TEA, pero las

principales caracteristicas que podemos encontrar en el DSM-V (2013), son las

siguientes:

e Constantes deficiencias en la comunicacion e interaccion social en diferentes

contextos, lo que se presenta como:

o

Deficiencias de la reciprocidad socioemocional, las que fluctian de un
acercamiento normal y fracaso en la conversacion a causa de una carencia
de interés o, por el contrario, iniciar o dar respuesta a la interaccion social.
Deficiencia en cuanto a las conductas comunicativas no verbales que se
emplean durante la interaccion social, las cuales pueden variar de una
comunicacion verbal a una no verbal, con carencia de contacto visual,
lenguaje corporal, gestos expresion facial e incluso dificultades en la
comprension.

Desvios del desarrollo normotipico, dificultad en el mantenimiento y
comprension de las relaciones, desde inconvenientes para lograr adaptarse
a diversas situaciones, deficiencias en el juego imaginativo, o incluso

carencia de interés en otras personas de su entorno.

e Patrones restrictivos y repetitivos tanto del comportamiento, intereses o

actividades, los que se presentan como:

o

Las conductas poseen un caracter estereotipado o repetitivo, lo que
se puede observar en los movimientos, en la utilizacion de ciertos
objetos o durante el habla. Algunos ejemplos de esto son las estereotipias
motoras, la alineacion de juguetes, ecolalias, entre otras.

La insistencia en la monotonia, acompafiada de nula flexibilidad para

realizar cambios en la rutina 0 en patrones rituales de comportamiento
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tanto verbal como no verbal. Esto se puede notar en el caso de rituales de
saludo o en la necesidad de tomar el mismo camino hacia algan lugar.

o El interés restringido y fijo con la peculiaridad de ser con un foco de alta
intensidad por ejemplo poseer un fuerte apego con un objeto en particular
0 un excesivo intereés en un determinado tema.

o En cuanto a caracteristicas fisiologicas, se manifiesta un desequilibrio
sensorial, ya sea hiper- o hipoactividad a los estimulos del entorno tales
como a la temperatura al sonido o texturas especificas y a estimulos

luminoso.

e Las sefiales que dan indicios de la existencia del trastorno se pueden presentar
durante la primera fase del desarrollo como asi también pueden no ser totalmente
evidentes hasta que el ambiente social cree la necesidad sustancial del uso de
habilidades comunicativas.

e Las alteraciones clinicas evidentemente tendran repercusiones a nivel social,
laboral y otras &reas que puedan ser relevantes para las personas con esta
condicioén.

e Las alteraciones antes mencionadas, no se logran traducir en base al trastorno del
desarrollo intelectual o por un retraso de este mismo, sino que estos coinciden en
el diagnostico de las comorbilidades de los TEA, en lo cual la comunicacién se
encuentra por debajo de lo supuesto en base al nivel general del desarrollo.

En las alteraciones presentes en los TEA también se puede observar una carencia
de la tendencia espontanea de mostrar y de compartir interés en las relaciones
interpersonales y falta de empatia con las emociones del otro (Cabanyes-Truffino, Garcia-
Villamisar, 2004). Entre otras, se pueden ver alteradas las capacidades para procesar
informacion sutil, compleja, pasajera y variada, es por esto que las personas con la
condicion de TEA comprenden de mejor manera la informacion concreta, simple,
permanente y constante. Las oportunidades de aprendizaje y socializacion disminuyen, si
los comportamientos antes mencionados se presentan en etapas tempranas. Por
consiguiente, se hace relevante la intervencion de forma inmediata y se debe incluir a la

familia (Ministerio de Educacion, Culturay Deporte, s.f.).


http://www.educacion.es/
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2.4.2 Diagnostico de los TEA

Existen sefiales de alerta que conducen al diagndstico de los TEA, hay sefiales
tempranas como que un nifio o nifia no balbucea o que no realice gestos a los 12 meses,
no diga palabras sencillas a los 18 meses, o indicadores de cualquier pérdida de
habilidades del lenguaje a nivel social a cualquier edad. Estas constituyen a sefiales de
alerta temprana para un diagnostico precoz (Espin, J., Cerezo, Espin. F., 2013).

Frente a la presencia de los signos antes mencionados o sospecha de estos, se debe
realizar una evaluacion multidisciplinaria, con profesionales especialistas en TEA. Se
debe contar con al menos uno con experiencia en la utilizacion de instrumentos de
evaluacion estandarizados para el diagnostico del trastorno (Espin, J., Cerezo, Espin, F.,
2013). Es importante mencionar que estas caracteristicas irdn variando, por lo tanto, es
de esperar encontrar diferencias entre el comportamiento de un sujeto y otro con
condicién de TEA.

En cuanto a la especificacion de la gravedad del TEA el DSM-V (2013), y en base
a lo anteriormente mencionado, es que se proponen niveles de apoyo segun el nivel de
deterioro que se observe en la diada. Estos niveles se exponen en la siguiente tabla (Tabla
3):

Tabla 3: “Niveles de gravedad del trastorno del espectro del autismo (cont.)”

Nivel de Comunicacion social Comportamientos restringidos y

gravedad repetitivos

Grado 3 Las deficiencias graves de las La inflexibilidad de comportamiento,

“Necesita  aptitudes de comunicacion social la extrema dificultad de hacer frente a

ayuda muy verbal y no verbal causan los cambios u otros comportamientos

notable” alteraciones graves del restringidos/repetitivos interfieren
funcionamiento, inicio muy notablemente con el funcionamiento
limitado de las interacciones en todos los ambitos. Ansiedad
sociales y respuesta minima a la intensa/dificultad para cambiar el foco
apertura social de otras personas. de accion.

Por ejemplo, una persona con




pocas palabras inteligibles que
raramente inicia interaccion y
que, cuando lo hace, realiza
estrategias inhabituales sélo para

cumplir con las necesidades y
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Unicamente responde a
aproximaciones sociales muy
directas.
Grado 2 Deficiencias notables de las La inflexibilidad de comportamiento,
“Necesita  aptitudes de comunicacién social la dificultad de hacer frente a los
ayuda verbal y no verbal; problemas cambios u otros comportamientos
notable” sociales aparentes incluso con restringidos/repetitivos aparecen con
ayuda in situ; inicio limitado de frecuencia claramente al observador
interacciones sociales; y casual e interfieren con el
reduccion de respuesta o funcionamiento en diversos contextos.
respuestas no normales a la Ansiedad y/o dificultad para cambiar
apertura social de otras personas. el foco de accion.
Por ejemplo, una persona que
emite frases sencillas, cuya
interaccion se limita a intereses
especiales muy concretos y que
tiene una comunicacion no verbal
muy excéntrica.
Grado 1 Sinayuda in situ, las deficiencias La inflexibilidad de comportamiento
“Necesita  en la comunicacion social causan causa una interferencia significativa
ayuda” problemas importantes. con el funcionamiento en uno 0 mas
Dificultad para iniciar contextos. Dificultad para alternar
interacciones sociales y ejemplos actividades. Los problemas de
claros de respuestas atipicas o organizacion y de planificacion

insatisfactorias a la apertura social
de otras personas. Puede parecer
que tiene poco interés en las
Por

interacciones sociales.

dificultan la autonomia.
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ejemplo, una persona que es capaz
de hablar con frases completas y
que establece comunicacion, pero
cuya conversacion amplia con
otras personas falla y cuyos
intentos de hacer amigos son
excéntricos y habitualmente sin

éxito.

Fuente: American Psychiatric Association. (2013). Diagnostic and statistical manual of

mental disorders. 5th ed. Washington, DC: American Psychiatric Publishing.

2.4.3 Comorbilidad en los TEA

Los TEA pueden estar relacionados a diversos niveles intelectuales, habilidades de

aprendizaje y caracteristicas conductuales, los que se acompafan de dificultades sutiles o

incluso llegan a ser discapacitante, pudiendo asociarse a distintas comorbilidades o

alteraciones, tales como las mencionadas por el MINSAL (2011):

Discapacidad intelectual: Estas alteraciones cognitivas aparecen en el 29,8 % de
los casos de TEA, presentandose con distinta prevalencia y severidad segun el
cuadro.
Epilepsia de aparicion precoz o tardia: Esta alteracion coexiste con el TEA entre
un 20% y un 35% de los casos. La epilepsia se puede presentar en una primera
instancia entre los 0 a 5 afios con una prevalencia del 12-15%, o bien después de
los 10 afios.
Trastorno de la integracion sensorial: Existe deficiencias sensoriales
heterogéneas, que pueden presentarse en distinto niveles como:
o Nivel auditivo: presenta poca receptividad a estimulos sociales como la
voz humana, sensibilidad excesiva a ciertos sonidos del ambiente.
o Nivel somato-sensitivo: existe hipo o hipersensibilidad a estimulos
tactiles, baja tolerancia a la textura de la ropa, respuestas inusuales ante

color, forma, textura o sabor de los alimentos.
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e Problemas gastrointestinales: Si bien existe discrepancia en cuanto a la relacion
entre TEA y los trastornos gastrointestinales, algunos consensos sobre el tema
apuntan a que las alteraciones gastrointestinales son secundarias a alteraciones
conductuales.

e Trastorno del suefio: Estos trastornos afectan tanto los tiempos y calidad del
suefio, ademas de la regulacion circadiana y la conducta. Las afecciones mas
frecuentes son el despertar nocturno e insomnio, siendo la variable ambiental una
de las principales causas. Factores como la epilepsia, molestias gastrointestinales
o la actividad epileptiforme durante el suefio

e Dispraxias motoras: Se entienden como un déficit en la organizacion,
conceptualizacion y ejecucion de secuencias de accion cotidianas, ya sea en la
imitacion de gestos en la traduccion de ordenes verbales en gestos o al momento
de manipular una herramienta.

e Alteraciones auditivas: Pueden manifestarse alteraciones tales como, infecciones
del oido medio, perdidas auditivas conductiva, pérdidas auditivas sensoriales de
grado leve, moderada, severa o incluso profundas, alteraciones en la sensibilidad
auditiva, como hiperacusia lo que explicaria la hipersensibilidad ante sonidos
intensos.

e Alteraciones motoras: Dentro de estas alteraciones se distinguen la dificultad en
la motricidad gruesa, en la marcha en punta de pie.

e Alteraciones conductuales: Se evidencia en alteraciones conductuales tales como
el déficit de atencion, hiperactividad, impulsividad, un incremento de la ansiedad
y de conductas reiterativas. También se presentan tipos de comportamientos
oposicionistas y reacciones de caracter agresivo o de auto- agresividad (MINSAL,
2011).

2.4.4 Intervencion en TEA

Las personas con condicion de TEA, al ser este un trastorno heterogéneo,
presentan una gran variabilidad en cuanto a las caracteristicas, por tanto, las necesidades
que estos tengan van a cambiar de una persona a otra. Es esta heterogeneidad y
variabilidad las que van a suponer un gran desafio en cuanto al abordaje terapéutico,

puesto que este debe responder a las diferentes caracteristicas y necesidades que iran
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variando de una persona a otra. Por tanto, se hace de gran importancia que los planes de

intervencion tengan un sustento en base a un marco teorico solido (D’Angiola, 2012).

Segun lo descrito por el MINSAL (2011), el propdsito principal de la
rehabilitacion/habilitacion debe estar centrado en aumentar el nivel de inclusion social de
la persona que posee esta condicion y de su familia. EI modelo que da sustento a este
planteamiento es el biopsicosocial, ya que, se basa en la teoria de los sistemas y enfatiza

el acercamiento entre el ser humano y la condicion.

Lo que plantea este modelo es que se debe comprender y tener una mirada global
del trastorno, asi pues en el modelo Biopsicosocial el diagndstico final y la determinacién
de la modalidad de la intervencion adecuada van a depender de la informacién recopilada
a partir los aspectos indagados en cada uno de los sistemas descritos anteriormente, asi
también serén de gran relevancia las habilidades comunicativas y el uso de herramientas
que posea el profesional de la salud para el diagnoéstico y la planificacion de la
intervencion (MINSAL, 2011).

Por consiguiente, se entiende que la rehabilitacion integral debe ser mediante
procesos terapéuticos, educativos, formativos y sociales buscando mejorar la calidad de
vida e integracion al medio social, familiar y ocupacional. Abarcando acciones que
impliquen tanto la promocion de salud, participaciéon y prevencién promoviendo asi
el desarrollo, recuperacion y mantenimiento funcional de la persona generando mayor
autonomia en las actividades de la vida diaria e integracion socio ocupacional de la
persona con esta condicion (MINSAL, 2011).

Al momento de la intervencidn, ademas de detectar las debilidades en las que se
deben trabajar es necesario identificar también aquellas fortalezas que posee la familia
y/o comunidad de manera tal que estas sean potenciadas y que sirvan como elementos de
apoyo para la intervencién. Es por esto que la familia y el entorno serdn igualmente

responsable de los logros que se alcancen durante el proceso (MINSAL, 2011).

La intervencion en las personas con la condicion de TEA para Cuesta, Sanchez,
Orozco, Valentini, Cottini (2016), abarca las diferentes necesidades que puede presentar
una persona con dicho trastorno durante el ciclo vital. Esta debe basarse en tres principios

metodoldgicos, tales como:
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e La condicion inicial, en un principio toda intervencion debe estar centrada en la
persona, en sus intereses, capacidades y necesidades de cada una. En los TEA
todas las personas presentan un ritmo diferente en cuanto a sus aprendizajes al
realizar actividades y, por ende, cada planificacion debe ser en base a los
requerimientos de cada persona.

e Los programas, estan enfocados a potenciar el desarrollo personal en variados
ambitos de la vida, es por ello que la planificacion se centrard en obtener logros
importantes para desemperfiarse en la vida cotidiana de la persona. Luego se realiza
evaluacion de todos los profesionales para observar el efecto que tiene la
intervencion en cada dimensién de la calidad de vida. Esta debe recoger
informacion de la organizacion y funcionamiento de los programas, y asi
intervenir positivamente en la calidad de vida de las personas con TEA.

e La comprension del funcionamiento psicoldgico. Esta es elemental para llevar a
cabo el tratamiento, entender la forma en que captan y construyen su aprendizaje

y desarrollo social.
2.4.5 Importancia de la familia en la intervencion

La educacion y el apoyo comunitario son un factor importante dentro del abordaje
terapéutico y no solo en el abordaje de los TEA. Dentro de los modelos de intervencién
se encuentran las Intervenciones Psicoeducativas, las cuales a su vez se subdividen y es
posible hallar la “Intervencién Basada en la Familia” donde se enfatiza la idea de que
involucrar a la familia en la terapia es fundamental para atender las necesidades de la
persona con TEA. Esta involucra tres enfoques: comunicacion, estrategias de desarrollo
y educacionales y uso de principios conductuales para mejorar el lenguaje y el
comportamiento (Mulas, Ros-Cervera, Milla, Etchepareborda, Abad, Téllez de Meneses,
2010).

Asi pues, en el abordaje de intervencion se debe involucrar a la familia, de manera
que este se centre en el intercambio de experiencias afectivas entre la persona con esta
condicion y las personas de su cuidado. Es relevante que la persona, su familia y/o
cuidadores sean los protagonistas en la intervencién, mientras que el terapeuta es un

facilitador/mediador de la interaccion entre ambos. De esta forma, es posible promover
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el desarrollo de las capacidades y habilidades comprometidas de la persona con condicion
de TEA (D’Angiola, 2012).

2.4.6 Calidad de Vida Familiar en los TEA

En la primera infancia, el papel que desempefia la familia es fundamental para el
desarrollo de los nifios. En personas con condicion TEA, no existe un patron de
comportamiento generalizable a cada persona con esta condicion. Es por esto que el
impacto que genera en la CVF varia en cada familia y para el comportamiento que tendra
la familia al momento de responder a sus necesidades (Bafia, 2015).

La importancia que tiene la CVF para personas con condicién del Espectro del
Autismo radica en dos razones, las cuales menciona Bafa (2015): 1) Ayudar a la familia
en el proceso de adaptacion en el &mbito emocional y de relacion con la persona con
condicion de TEA. 2) Facilitar a la familia el papel que deben desempefiar en el desarrollo
de la persona con condicién TEA. De ahi que, priorizar el trabajo con la familia permite
contribuir positivamente al desarrollo de personas con condicion de TEA y en la CVF de
estos (Bafa, 2015).

El paradigma de la calidad de vida Gltimamente ha tomado gran relevancia al
momento de construir un plan de intervencion. Es por ello que diversos autores tales como
Cuesta, Vidriales y Carvajal (2016), han tratado de describir este concepto en las personas

con la condicion de TEA, pero especificamente la CVF de estas.

Para las familias con un nifio con condicion de TEA existen diversas implicaciones
que van desde la preocupacion por el presente y el futuro del hijo/a, decidir tratamiento
médico, profesionales y opciones educativas, aumento de dedicacion (cuidados fisicos,
tiempo de interaccion, estimulacién temprana, etc.), gastos extraordinarios hasta la
incertidumbre e interrogantes sobre el futuro e independencia del hijo/a. Sin embargo, la
mayoria de las familias logra gran satisfaccion y adaptacion, mencionando que el impacto
es menor si ambos padres se hacen participe de manera igualitaria tanto en el proceso de

adaptacion como en los cuidados del hijo/a (Bafa, 2015).
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Lo anterior reafirma la necesidad de aumentar la informacion que se posee acerca
de la CVF de las personas con condicion de TEA. Esto es de suma importancia al
momento de la formulacion de un plan de intervencion terapéutica, y asi fomentar las
competencias y habilidades en cada persona conforme a sus respectivas necesidades. El
hecho de tomar en cuenta la CFV, en la que se encuentra la persona con condicion de
TEA, serd importante para lograr un mayor grado de satisfaccion tanto en la familia como

en la persona misma con TEA (Cuesta, Vidriales y Carvajal, 2016).
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CAPITULO Il MARCO METODOLOGICO

3.1 Enfoque de la Investigacion

El enfoque metodoldgico es de tipo cualitativo, el cual es descrito como una
recoleccion de datos no numéricos, de este modo a través de andlisis e interpretacion dar
respuesta a la pregunta de investigacion. Por otra parte, este enfoque se centra en
comprender los fendmenos, tomando en cuenta el ambiente natural y el contexto en el
que se desenvuelven los participantes (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2010). En la
presente investigacion se utilizé este enfoque, puesto que se tiene como objetivo organizar
y analizar de manera cualitativa las publicaciones cientificas recopiladas acerca de la CVF

en personas con condicién de TEA.
3.2 Alcance de la Investigacion

El alcance de esta investigacion es del tipo descriptivo. Conforme a lo planteado
por Arias (2012), este tipo de estudio se basa en caracterizar un fendmeno, para
determinar su estructura o comportamiento. En la presente investigacion se busca
describir la informacién existente en las diversas publicaciones cientificas acerca de la

CVF de personas con la condicion de TEA.
3.3 Disefio de la Investigacion

El disefio de esta investigacion es de tipo documental, el que se entiende como una
estrategia metodoldgica que realiza un andlisis y recoleccion de antecedentes de un objeto
de estudio en especifico. Esta permite tener una mirada retrospectiva, actual
y prospectiva de ciertos sucesos relacionados a este concepto (Yuniy Urbano, 2014). Para
lo cual en esta investigacion acerca de la CVF de personas con TEA, se llevé a cabo con
la recoleccion de datos donde se utilizd6 como principal medio las publicaciones
cientificas, mediante buscadores correspondientes a la Direccion de Bibliotecas y
Recursos para el Aprendizaje (DIBRA) de la Universidad de Valparaiso.
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3.4 Muestra

La muestra para esta investigacion corresponde a publicaciones cientificas entre los
afios 2000-2019, las cuales se relacionan con la CVF en personas con la condicion de

TEA 'y que cumplan con los criterios de inclusion.
3.5 Tamario de la Muestra

En el presente estudio se utilizara el criterio de saturacién, por lo cual se entendera
como saturacion aquel momento en que la busqueda detallada de documentos y/o
articulos deje de aportar nueva informacion (Morse, 1995). Se va a establecer el tamafio
de la muestra en la investigacion, cuando no se evidencien nuevos datos que aportar en
los articulos cientificos revisados, puesto que estos se vuelven redundantes y poco

informativos.
3.6 Variables de Inclusion y Exclusion
3.6.1 Criterios de Inclusién

e Publicaciones cientificas emitidas entre los afios 2000 - 2019.

e Publicaciones cientificas en la que sus participantes sean nifios,
adolescentes y adultos en condicion de TEA.

o Publicaciones cientificas en espafiol e inglés.

e Publicaciones cientificas que sean de tipo cuantitativa y/o cualitativas que
abarquen un enfoque descriptivos, explicativos, exploratorios o
correlacionales.

e Publicaciones cientificas cuyas palabras claves sean: calidad de vida

familiar, autismo, family quality of life, autism.
3.6.2 Criterios de exclusion

e Publicaciones cientificas que aborden la Calidad de Vida familiar en otra

patologia/condicion distinta a TEA.
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Los métodos utilizados para la busqueda de articulos en esta investigacion son los

buscadores proporcionados por DIBRA, como EBSCO y Dialnet.

3.7.1 Procedimientos de Seleccion de los Estudios

A continuacion, se muestra la tabla denominada “Flujograma de busqueda” el que

detalla el proceso de busqueda y filtracion de los articulos que fueron seleccionados para

la investigacion.

Tabla 1: Flujograma de busqueda

Motores de EBSC Dialnet Fundamentos de la
busqueda @] eliminacion del articulo
Total
Filtros
]
Articulos filtrados 101 38 139
por Palabra clave
21 9 30

Articulos filtrados

por Titulo

De los 139 articulos
identificados mediante
palabras clave, sélo se

seleccionaron 30 articulos .

109 estudios fueron
desechados porque sus titulos
no revelaban coincidencias
con el alcance de la

investigacion.
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15 5 20

Articulos filtrados De los 30 articulos
por lectura de seleccionados mediante el
Resumen filtro de titulo, 20 fueron
escogidos luego de la lectura

del resumen.
10 articulos fueron
eliminados debido a que el
resumen no  mostraba
coincidencia con la

investigacion.

Articulos 20

seleccionados para

revision y analisis.

3.8 Procedimiento

En primer lugar, se participé de una capacitacion online brindada por la encargada
de la biblioteca de la Universidad de Valparaiso, Campus San Felipe. Debido a la
contingencia, esta capacitacion se llevd a cabo mediante la plataforma Zoom con la
finalidad principal de entregar herramientas para el aprendizaje de la utilizacion de los
motores de busqueda que proporciona de forma gratuita la Universidad, tales como
EBSCO y Dialnet.

En cuanto al proceso de busqueda de informacion, se accedio a la base de datos
electronica de la biblioteca de la Universidad de Valparaiso. Para realizar esta indagacién
se utilizaron 2 palabras claves que ayudaron a la seleccion de los potenciales articulos.
Los articulos se filtraron considerando diferentes criterios, en una primera instancia se
utilizaron palabras claves teniendo en cuenta los criterios de inclusion y exclusion
mencionados anteriormente, luego se filtrd por titulos y para el tltimo filtro se realiz6 una

lectura de los resimenes de cada articulo, obteniendo una muestra final de 9 articulos.
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Teniendo lista la muestra final se procedié a realizar ficha a cada uno de ellos.
Luego se analiz6 cada articulo para establecer las posibles categorias o subtemas los que
posteriormente se agruparon en cuadros lo que permitio el andlisis cualitativo,

cumpliendo asi con los dos objetivos planteados en esta investigacion.
3.9 Materiales

e Computadores Compag CQ45 notebook pc, MacBook Air, Toshiba Satellite L45-
B y HP Pavilion x360 Convertible 14-cdOxxx.

e Celulares.

e Conexion a internet.

e Google drive.

e Software Microsoft Office 365.

e Software Zotero.

e Plataforma ZOOM.
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CAPITULO IV RESULTADOS

En este capitulo se expondran 20 articulos cientificos distribuidos en once tablas de

consignacidn con sus respectivas categorias: Tabla 1: Ambiente fisico, Tabla 2: Apoyo,

Tabla 3: Bienestar emocional, Tabla 4: Bienestar financiero, Tabla 5: Bienestar social,

Tabla 6: Interaccion familiar, Tabla 7: Productividad, Tabla 8: Rol parental, Tabla 9:

Salud, Tabla 10: Vida diaria familiar y Tabla 11: Otras variables, cada tabla presenta tipo

de variable, nimero de publicaciones, aspectos mas relevantes, cita y fichas. Cabe

destacar que los articulos pueden ser mencionados en mas de una tabla de resultado.

Para comenzar, respecto a la categoria Ambiente fisico los datos obtenidos se

desplegaron en la siguiente tabla.

Tabla 1: Ambiente fisico.

Tipo de N° de
variable  publica
ciones

Aspectos mas
relevantes

Cita Fichas

Entornode 4
vecindario y
comunidad

Estas publicaciones
mencionan la importancia
de la existencia de
diversos servicios que
cubran las necesidades de
las familias de una
persona con TEA o0 con
alguna discapacidad
dentro de la comunidad o
vecindario en el que
viven, y el impacto que
tiene el contar con ellas
en la CVF e individual.

“El grado en que los 2,7,9,
servicios relacionados 15.
con la discapacidad en

su area satisfacen las
necesidades de una
familia tiene un efecto
estadisticamente
significativo en la
prediccion de la CVF
general”. (Ficha n° 2;
anexo pag. 63)

Analisis: Para la tabla 1, de un total de 20 publicaciones, se puede observar que 4
articulos corresponden a la categoria de Ambiente fisico; en donde todas las
publicaciones pertenecen a la variable de Entorno vecindario y comunidad.
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Con respecto a la categoria Apoyo, los datos obtenidos se exponen en la siguiente

tabla.

Tabla 2: Apoyo

Tipo de N° de Aspectos mas Cita Fichas
variable publica relevantes
ciones

Facilitador 10 Dentro de esta serie de “De hecho, incluir a 1,9,
es de publicaciones se aborda  otros miembros de la 10, 11,
apoyo la importancia que tiene  familia es un enfoque 14, 15,
para las familias contar que ha demostrado ser 16, 18,
con apoyo externo, es eficaz para otros 19, 20

decir, de familiares que
no sean de su nucleo o
personas que no sean de
la familia, llegando a ser
un factor incidente en la
manera en que las
familias perciben la CVF
y cOmo puede eso
afectar directa o
indirectamente en la CV
individual y en la CVF.

programas de
intervencion psicosocial
y es coherente con los
valores de la cultura de
muchos inmigrantes con
respecto a la
participacion general de
la familia ampliada y su
papel en la crianza de
los hijos.(Barrio 2000;
Klingner et al. 2009).
Ademas, los programas
de informacion grupales
brindan a las familias
inmigrantes
oportunidades para
formar y desarrollar una
nueva red de apoyo
social en el pais de
acogida”. (Ficha n°14;
anexo pag. 75)

Analisis: Para la tabla 2, de un total de 20 publicaciones, se puede observar que 10
articulos corresponden a la categoria de Apoyo; en donde todas las publicaciones

pertenecen a la variable de Facilitadores de apoyo.
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En cuanto a la categoria Bienestar emocional los datos obtenidos se mencionan
en la siguiente tabla.

Tabla 3: Bienestar emocional.

Tipo de N° de Aspectos mas Cita Fichas
variable publica relevantes
ciones
Reduccién 9 Dentro de esta serie de “El apoyo emocional 3, 6, 9, 10,
de estres publicaciones se aborda para las familias indica 11, 15, 17,
la satisfaccion percibida un é&rea critica de 19,20
por las familias en enfoque. Meral et al.
cuanto a su CVF, asi (2013) se refieren al
mismo la importanciay apoyo emocional
el impacto que tiene la como la ayuda para
reduccion de estrés mejorar el
como un factor predictor funcionamiento
de la CVF. Ademas, se psicosocial en
menciona la términos de reducir el
importancia de ahondar estrés y mejorar la
en investigaciones que orientacion  general
desarrollen en cuanto a positiva hacia la vida.
los servicios y ayudas Los servicios dirigidos
para  mejorar  este al bienestar emocional
dominio. de las familias deben
desarrollarse 0
modificarse, y s
necesario realizar mas
esfuerzos de
investigacion para
comprender cémo
apoyar estas familias
con respecto a su
bienestar
emocional” (Ficha n°
11; anexo pag. 72)
Respeto 1 Esta publicacion se “Las preocupaciones 4
centra principalmente de los padres en las

en los factores que
influyen en la CVF,
siendo uno de los mas
relevantes el respeto, ya

familias de nifios con
autismo eran comunes
durante la primera
infancia, la nifiez y la
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que para las familias con
un integrante con TEA
es de suma importancia
que todos los miembros
de esta sean tratados con
respeto  tanto  por
personas externas como
por ellos mismos.

adolescencia,
especialmente las
preocupaciones sobre
las dificultades de
aprendizaje de sus
hijos y el acoso”
(Ficha n® 4, anexo pag.
65).

Decisiones 1

En esta publicacion se
abordan los factores que
inciden en la CVF,
siendo uno de los més
relevantes la
importancia de la toma
de decisiones de forma
autonoma por parte de la
persona con TEA, es
decir, que sea Visto
como un sujeto con
derechos, deberes vy
autdbnomo que es capaz
de expresar opinion y
determinar qué quiere
para su vida.

“En definitiva,
persona con suefios,
con  deseos, con
esperanzas, con
sentimientos vy, si, con
limitaciones también,
pero  esencialmente
con voz propiay con el
derecho de todo ser
humano a tener poder
de decision sobre su
proyecto de vida”
(Ficha n°5; anexo pag.
66).

una 5

Analisis: Para la tabla 3, de un total de 20 publicaciones, se puede observar que 11
articulos corresponden a la categoria de Bienestar emocional; donde lo mas relevante
es la variable Reduccion de estrés (9 articulos), mientras que solo una publicacion

pertenece a la variable de Respeto y un articulo en la variable de Decisiones.

En relacién a la categoria Bienestar financiero los datos obtenidos se

desplegaron en la siguiente tabla.

Tabla 4: Bienestar financiero

Tipo de N° de Aspectos mas Cita Fichas
variable publica relevantes
ciones
Pagar por 4 Dentro de esta serie de “el dinero es un factor 1, 18,
atencion publicaciones se critico para quienes estan 19, 20
médica mencionan la en desventaja financiera,

importancia y el

ya que los aumentos en
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impacto que tiene el
bienestar financiero de
las familias, resultando
un limitante para el
acceso a la atencion
médica. Y el hecho de
no poder costear los
servicios médicos tanto
para el integrante de la
familia con TEA como

los ingresos mejoran en

consecuencia la
disponibilidad de
recursos externos (es
decir, el acceso a

servicios) que, a su vez,

pueden  promover el
bienestar
familiar.” (Ficha n° 1;

anexo pag. 62).

para el resto de la

familia, y como este

aspecto  resulta un

predictor de la CVF.
Seguridad 3 Dentro de estas “Dentro de este grupo de 3, 11,
financiera publicaciones se aborda muestra, los padres que 15.

lo beneficioso que tenianuningreso mas alto

resulta  poseer una percibieron niveles mas

seguridad financiera altos de CVF” (Ficha n°

dentro de la familia, y
por lo cual, este aspecto

entrega mayores
niveles en la CVF
perceptible en el entorno
de la familia.

3; anexo pag. 64)

Analisis: Para la tabla 4, de un total de 20 publicaciones, se observan 7 articulos
correspondientes a la categoria de Bienestar financiero, de los cuales 4 articulos
pertenecen a la variable Pagar por atencion médica. Mientras que 3 publicaciones
pertenecen a la variable Seguridad econdémica.

En lo que respecta a la categoria Bienestar social los datos obtenidos se presentan

en la siguiente tabla.

Tabla 5: Bienestar social.

Tipode N°de Aspectos mas Cita Fichas
variable publica relevantes
ciones
Apoyo 9 Dentro de esta serie de “Las madres informan de 5,7, 8, 9,
social publicaciones se aborda un  mayor uso de 15,17,
lo positivo que resulta el estrategias de 18,19,
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hecho de que Ilas
familias de un hijo con
TEA busquen y reciban
apoyo social, es decir, la
ayuda y asesoria de
personas externas a la
familia. De igual forma

se  manifiesta  que
trabajar 'y  mejorar
aspectos en este

dominio, puede ser un
predictor en la CVF.

afrontamiento centradas 20

en los problemas, que
incluyen la busqueda de
apoyo, el replanteamiento
de la situacion de forma
positiva y la
planificacion. Los padres,
sin embargo, informan de

un mayor uso de la
evitacion activa para
hacer frente a los

problemas, incluyendo la
autoculpa, la distracciony
la negacion, ademéas se
informa que los padres
reciben menos apoyo
social que las madres.”
(Ficha n°® 20; anexo pég.
81).

Andlisis: En la tabla 5, de un total de 20 publicaciones, se puede observar que 9
articulos corresponden a la categoria de bienestar social; en donde todas las
publicaciones pertenecen a la variable de apoyo social.

A continuacion, respecto a la categoria Interaccion familiar los datos obtenidos

se muestran en la siguiente tabla.

Tabla 6: Interaccién familiar.

Tipo de N° de Aspectos mas Cita Fichas
variable publica relevantes
ciones
Comuni- 4 Estas publicaciones se “Tener un hijo con TEA 9, 12,
cacion centran en la variable de afecta directamente las 14, 15.

comunicacion y en como
esta se ve afectada cuando
existe un diagndstico de
TEA. Las  familias
perciben un déficit en la
comunicacion, que podria
Ser como consecuencia
del aumento en los
niveles de ansiedad vy

interacciones entre los
miembros de la familia,
por ejemplo, debido a
los déficits de
comunicacion que son
inherentes a los
TEA” (Ficha n° 14;
anexo pag. 75)
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depresion que presentan
los nifios, lo que tendria
un gran impacto en la

interaccion y las
relaciones familiares
generando un  mayor

numero de conflictos.

Apoyo
mutuo

2

Estas publicaciones se
centran en el impacto que
tiene para la CVF la
ayuda  que puedan
entregarse  entre  los
miembros de la familia,
es decir, entre integrantes
del mismo nucleo
familiar, y como las
familias perciben una
dificultad en cuanto a este
factor debido a los
desafios que conlleva la
crianza de un nifio con
TEA.

“Las presiones de criar a
un nifio con TEA
pueden dificultar el
cuidado de la calidad de
la relacion y ser una
fuente de conflicto entre
las parejas. Esto es
particularmente
importante porque el
apoyo conyugal en este
grupo es fundamental
para afrontar
eficazmente el estrés, y
afecta el sentido de
competencia parental”
(Ficha n°® 12; anexo pag.
73)

12, 19

Analisis: Para la tabla 6, de un total de 20 publicaciones, se puede observar que 6
articulos corresponden a la categoria de Interaccion familiar; donde la variable de
Comunicacién corresponde a 4 articulos, mientras 2 articulos pertenecen a la variable
de Apoyo mutuo.

En lo que respecta a la categoria Productividad, los datos obtenidos se mencionan

en la siguiente tabla.

Tabla 7: Productividad

Tipode N°de Aspectos mas Cita Fichas
variable publica relevantes

ciones
Trabajo 2 Estas publicaciones se 4,19

centran principalmente en
los factores que influyen
en la CVF, donde uno de

“Los familiares de nifios

con  diagnostico  de
autismo tenian
aproximadamente  siete
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los que mas destaca es el
hecho de renunciar a un
trabajo al no contar con
apoyo en el cuidado de
los hijos con TEA,
afectado asi el equilibrio
entre la vida laboral y
familiar.

veces mas probabilidades
(OR = 6,66, intervalo de
confianza (IC) del 95%:
3,22-13,76) de dejar un
trabajo debido a
problemas de cuidado
infantil que los miembros
de la familia de control”.
(Ficha n°® 4; anexo pég.
65).

Tiempo
libre

6

Dentro de esta serie de
publicaciones se abarca la
importancia y el impacto
que tiene el tiempo libre
de los miembros de una
familia con un integrante
con TEA y en como
perciben su CVF y el uso
de su tiempo libre.

“La  mayoria de los
encuestados (86%, n =
130) indicaron que las

actividades de
esparcimiento y
recreacion eran
"bastante” 0 "muy
importantes” para su

CVF; Sin embargo, solo
las tres cuartas partes de
las familias incluyen
regularmente a su hijo
con TEA en el ocio
familiar y actividades
recreativas”. (Ficha n°2;
anexo pag. 63)

2’ 4’ 9’
12, 15,
20

Andlisis: En la tabla 7, de un total de 20 publicaciones, se puede observar la cantidad
de 8 articulos correspondientes a la categoria de Productividad; donde lo més relevante
es la variable Tiempo libre (6 articulos), finalmente la variable Trabajo (2 articulos).

En cuanto a la categoria Rol parental, los datos obtenidos se desplegaron en la

siguiente tabla.

Tabla 8: Rol parental

Tipode N°de Aspectos mas Cita Fichas
variable publica relevantes

ciones
Discipli- 7 Estas publicaciones se 56,9,

na centran principalmenteen  El O_bjetiVO del presente 15, 16,
los factores que influyen ©studio fue explorar qué 19 29
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en la CVF, siendo uno de
los mas relevantes la
disciplina, ya que para las
familias con un integrante
con TEA es de suma
importancia  establecer
limites y reglas para el
correcto funcionamiento
de la dindmica familiar.

estrategias de regulacién
emocional infantil
podrian estar asociadas
con la calidad de vida de
los padres y el
funcionamiento familiar,
ademas de otros factores
que se sabe que los
afectan, como el
diagnostico de TEA, la
capacidad de desarrollo y
los problemas de
conducta. Nuestros
hallazgos confirman que
estos factores conocidos
juegan un papel y también
muestran que algunas
estrategias de regulacion
de las emociones estan
asociadas con la calidad
de vida de los padres y el
funcionamiento familiar
en nifios con TEA” (Ficha
n° 6; anexo pag. 67)

Andlisis: En la tabla 8, de un total de 20 publicaciones, se puede observar que 7
articulos corresponden a la categoria de Rol parental; donde todas las publicaciones
pertenecen a la variable de Disciplina.

En la relacion a la categoria Salud, los datos obtenidos se exponen en la siguiente

tabla.

Tabla 9: Salud

Tipode N°de Aspectos mas Cita Fichas

variable publica relevantes

ciones

Salud 10 Dentro de esta serie de “..la  presencia de 1,3,6,

mental publicaciones se discapacidad intelectual o 9, 12,
aborda la importancia y conductas desafiantes 13, 15,
el impacto de la salud entre los adultos autistas 16, 19,
mental en las familias y no contribuy6 20
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como resulta ser un
predictor de la CVF.
También dejan de

manifiesto el que si un
miembro de la familia se
ve afectado por
la presencia de trastornos
0 patologias, pueden ver
afectada su salud mental,
con presencia de
depresion, ansiedad, entre
otros.

significativamente al
bienestar mental de los
miembros de la familia en
esta muestra, mientras
que la salud mental del
individuo que recibe
apoyo es un predictor
significativo del bienestar
de los miembros de la
familia.” (Ficha n° 13;

anexo pag. 74).

Cuidado
de la
salud

2

Estas publicaciones
mencionan la
importancia que tiene la
atencion médica
independientemente de la
patologia o enfermedad
que posean cualquiera de
los miembros de la
familia incluyendo al
integrante con TEA vy
como el acceso a esta
afecta en la CVF.

“Los resultados sobre la
salud de la familia se
presentanen la Tabla 2. Si
bien aproximadamente un
tercio de las familias
identificaron que tenian
problemas de salud
importantes para su hijo
con TEA 'y otros
miembros de la familia,
respectivamente, la
mayoria (83,4%, n = 126)
de los  encuestados
identificaron que los
largos tiempos de espera
eran una barrera para el
cuidado de la salud de su
familia”. (Ficha n° 2;
anexo pag. 63).

2,7

Andlisis: Para la tabla 9, de un total de 20 publicaciones, se puede observar que 12
articulos corresponden a la categoria de Salud; donde lo més relevante es la variable

Salud mental (10 articulos) y luego la variable de Cuidado de la salud (2 articulos).
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Respecto a la categoria Vida diaria familiar, los datos obtenidos se presentan en

la siguiente tabla.

Tabla 10: Vida diaria familiar

Tipode N°de Aspectos mas Cita Fichas
variable publica relevantes
ciones
Busqueda 5 Estas publicaciones se “Esta muestra de 1,9,
de ayuda centran principalmente en cuidadores comunmente 15, 19,
los factores que influyen (n = 107) buscdé 20

en la CVF, siendo uno de
los mas relevantes la
blusqueda de ayuda,
puesto que para una
familia con un integrante
con condicion del
espectro del autismo es de
suma importancia el
apoyo que puedan recibir
tanto profesional como de
su entorno.

asesoramiento para Sus
propias necesidades de
apoyo fisico, mental y / o
social de  mudiltiples
profesionales de la salud,
incluidos médicos
generales (n= 100,64%),
psicologos (n= 77,49%) ,
consejeros (N =40,27%) y
/o psiquiatras (n=
19,12%)”. (Ficha n° 1;
anexo pag. 62).

Analisis: Para la tabla 10, de un total de 20 publicaciones, se puede observar que 5
articulos corresponden a la categoria de Vida diaria familiar; donde lo mas relevante es
la variable Busqueda de ayuda (5 articulos).
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Por dltimo, se presentan los resultados de aquellas variables que emergieron

durante la revision de los articulos y que no fueron consideradas por Poston et al., (2003).

Tabla 11: Otras variables

Tipo de N° de Aspectos mas Cita Fichas
variable publica relevantes
ciones
Gradode 2 Estas publicaciones “Para las madres, la 8, 17
severidad destacan entre otros gravedad del trastorno
del TEA factores lo relevante que tuvo un efecto negativo
es considerar el grado de en la relacion con la CVF.
severidad del TEA al Las madres de un nifio
momento de que es mas gravemente
determinar la CVF. afectado por el trastorno
Estableciendo estaban menos satisfechas
diferencias entre con su CVF. Un nifio
aquellas madres que cuyo trastorno es mas
tienen hijos CON Severo Serd menos capaz
trastorno més severosen de llevar a cabo de forma
relacion a aquellas independiente las
donde el trastorno es actividades de la vida
mas leve. diaria y pondra mas
cuidado en las demandas
de la madre. Este efecto
especifico de la gravedad
del trastorno en los
modelos de la CVF de las
madres  probablemente
esté relacionado con su
experiencia como
cuidadoras y al grado de
responsabilidad de
crianza” (Ficha n°S;
anexo pag. 69).
Génerode 3 Estas publicaciones se “El examen del rango 3,14,
los padres centran en cémo cada clinico de las 17

cuidador percibe la
condicion de TEA en un
integrante de la familia.
El como afecta en
mayor O menor parte

puntuaciones de estrés de
los padres indico que el
42% de las madres,
comparado con el 27,40%
de los padres informaron
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dependiendo del género
de los padres y como
este influye en los
factores predictores de
la CVF.

de niveles de estrés
clinicamente
significativos y mayores
niveles de este en las
madres”

(Ficha n°17; anexo pég.
78).

Grado de
educacion
de los
padres

2

Estas publicaciones
consideran como un
factor incidente en la
CFV el grado de
educacion que poseen
los padres,
mencionando que los
padres que tienen un
grado educacional més
alto perciben una mejor
calidad de vida que
aquellos con un grado
educacional mas bajo.
También se menciona
que el grado
educacional en conjunto
con otros factores
(estado civil, género y/o
estado financiero) puede
afectar ain més la CVF.

“La educacion podria
explicar el 3,2% de la
varianza de la CVF (F (1,
234) 5 8.773, p <.01).
Dentro de este grupo de
muestra, los padres que
recibieron una
licenciatura 0 un
posgrado percibieron
niveles mas altos de CVF
(b5 .190, p <.01) en
comparacion  con  los
padres cuyo nivel
educativo  estaba por
debajo de la licenciatura.
El género podria explicar
el 1,5% de la varianza de
la CVF (F (1, 234) 5
4.645, p <.05)”

(Ficha n°3; anexo pég.
64).

3,18

Estado
civil

2

En estas publicaciones
se mencionan como
factor influyente el
estado civil de los
padres, estableciendo
diferencias en cémo
estos perciben la CVF,
siendo esta mas alta en
aquellos padres que si
poseen una pareja.

“El estado civil podria
explicar el 4.2% de la
varianza de la CVF (F (1,
234) 5 11.369, p <.01).
Dentro de este grupo de
muestra, los padres que
vivian con una pareja
percibieron niveles mas
altos de CVF (b5 .215, p
<.01) en comparacion con
los padres que no lo
hicieron” (Ficha n°3;
anexo pag. 64).

2,3

Tiempo
invertido

2

En estas publicaciones
se toman en

“La tnica dimension de
CVF en la que las

11, 14.
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en la
crianza de
los hijos

consideracion la
variable de crianza de
los hijos, dado que el
hecho de que los padres
tengan la posibilidad de
dedicar mas tiempo a
sus hijos seria también
un factor a examinar al
momento de establecer
los niveles de CVF.

familias inmigrantes
informaron una mayor
satisfaccion que  las
familias canadienses se
relaciona con la subescala
de crianza de los hijos. El
hecho de que una mayor
proporciéon de madres
inmigrantes fueran amas
de casa y, por lo tanto,
pudieran  pasar mas
tiempo con el nifio, podria
ser un factor influyente.
De hecho, los elementos
que evaltan este aspecto
de CVF se refieren a tener
tiempo para cuidar,
educar y apoyar a los
nifios”  (Ficha n° 14;
anexo pag. 74).

Preocupac
i6n por la
persona
con TEA

2

Dentro de estas
publicaciones se aborda
la Preocupacion por la
persona con TEA como
un factor de impacto en
la CVF. Los niveles de
preocupacion se van a
ver incrementados
debido a la
incertidumbre  acerca
del futuro, asi también
los niveles de ansiedad y
estrés del entorno de la
persona con TEA.

“Curiosamente, el grado
en el que los miembros de
la familia habian hecho
planes para el futuro de
sus parientes no fue un
predictor significativo de
peores resultados para los
miembros de la familia.
Esto resalta aln mas que
en esta muestra es la
disposicién o preparacién
del individuo autista al
que apoyan lo que predice
niveles mas altos de
preocupacion, ansiedad y
estrés y, por lo tanto,
permitir que los adultos
autistas  se sientan
preparados para su propio
futuro es una de las
principales prioridades, a
fin de abordar esto para el
bienestar de los miembros

13, 17
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de la familia” (Ficha n°

13; anexo pag. 74).
Analisis: Para la tabla 11, de un total de 20 publicaciones, se puede observar que 13
articulos corresponden a la categoria de Otras variables; donde lo mas relevante son las
variables Género de los padres (3 articulos), luego las variable de Grado de la severidad
(2 articulos), Tiempo invertido en la crianza de los hijos (2 articulos), Preocupacion por
la persona con TEA (2 articulos) y la variable Grado de educacion de los padres (2
articulos) y la variable de Estado civil cuenta con 2 articulos.
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CAPITULO V DISCUSION

Esta revision busca describir la informacion existente sobre la CVF de personas en
condicion de TEA, con la finalidad de organizar y analizar las publicaciones cientificas
entre los afios 2000 - 2019 en relacion a los indicadores que describen la CVF. En base a
esto, considerando que la CVF es un concepto definido de manera subjetiva y colectiva
por cada familia dependiendo de sus necesidades particulares, es que existen diversas

variables que puedan incidir en ella (Bello-Escamilla et al., 2017).

El presente capitulo expone andlisis y reflexiones en base a la informacion recabada
de los 20 articulos seleccionados de un total de 139 revisados. Para llevar a cabo lo
anterior, se recopilé informacion acerca de los determinantes que inciden en la CVF. Esta
informacion fue organizada, categorizada y posteriormente, analizada de acuerdo a las
propuestas de Poston et al., (2003). A pesar de lo anterior, en la revision de las
publicaciones se encontraron variables adicionales no consideradas por estos autores,

pero gque fueron organizadas en la Tabla 11.

En relacion al Ambiente fisico (Tabla 1), se ha encontrado que solo cuatro
publicaciones se refieren a este dominio. A su vez, esta categoria se subdivide en cuatro
indicadores, sin embargo, en el presente estudio se categorizaron en el indicador de
Entorno de vecindario y comunidad, de acuerdo a Poston et al., (2003). Este indicador
hace referencia a que en la comunidad en la que se desenvuelven las familias deberian
entregar servicios que satisfagan las necesidades de estas. En relacion a aquello,
Jones, Bremer y Lloyd, (2017) coinciden con Poston et al., (2003), mencionando la
importancia de la informacion existente sobre los servicios que brinda la comunidad a
las familias con algun integrante con TEA, ya que contar con esta informacion y acceso
a servicios ayuda a satisfacer las necesidades de dichas familias ubicandolas en niveles

mas altos de satisfaccion con respecto a la CVF.

En cuanto a la categoria de Apoyo (Tabla 2), diez articulos apuntan hacia el
indicador de Facilitadores de apoyo. Siendo este uno de los indicadores mas estudiados,
puesto que fue el que contdé con mayor nimero de articulos. Al respecto, Poston et al.,
(2003), incluye el Apoyo dentro de los 10 dominios que van a establecer los niveles de

CVF, y se refiere a los Facilitadores de apoyo como la ayuda que puedan recibir las
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familias de personas externas al nucleo familiar, posean estos 0 no lazos sanguineos.
Millau, Rivard y Mello (2019), agregan que contar con apoyos externos proveen una
mayor estabilidad al crear redes de apoyo que brindan un soporte favorable a las familias.
Es en este dominio en el cual las familias mencionan tener redes de apoyo sélidas y por
lo tanto, manifiestan una mayor satisfaccion en cuanto a este. De esta forma, contar con

apoyos es un predictor en CVF y de como las familias la van a percibir.

Es mas, en muchos casos los padres ven sobrepasadas sus labores y es necesario
delegar ciertas tareas a otros familiares, para que estos logren cumplir y equilibrar la
dindmica familiar e individual con el cuidado de la persona con TEA. Contar con la
presencia y apoyo de un familiar cercano va a ser un factor determinante cuando las
familias se planteen tener mas hijos, puesto que disponer de este apoyo en el cuidado y

crianza (informal) va a influir positivamente en CVF (Fortea, Castro y Escandell, 2019).

Con respecto al Bienestar Emocional (Tabla 3), nueve de once articulos hacen
referencia al indicador de Reduccion De Estrés y un articulo al indicador de Respeto. Esto
se relaciona con lo expuesto por Poston et al., (2003), donde se hace referencia a la
importancia que los miembros de la familia tengan oportunidad de tomarse un tiempo
para si mismos, como también sean tratados de manera respetuosa. En cuanto a la
Reduccion de Estreés, los estudios realizados exponen gque a mayores niveles de estrés,
estos repercutiran negativamente en cdmo las familias van a percibir la CVF. Por lo
tanto, Schlebusch, Dada y Samuels (2017), mencionan la importancia de desarrollar o
modificar servicios orientados al bienestar emocional, puesto que esta es un area critica

para las familias y un factor importante para la CVF.

En relacion al Bienestar Financiero (Tabla 4), se encontraron cuatro articulos que
hacen mencion al indicador Pagar por atencién médica. En uno de estos articulos se
describe que los costos relacionados a los servicios que reciben los nifios con TEA,
tienden a ser mas altos, por consiguiente, las familias experimentan cargas econdémicas
elevadas asociadas a la crianza de sus hijos, especificamente con los servicios para el
nifio/a con la condicion (Schlebusch, Samuels y Dada, 2016). Este hallazgo se condice
con lo propuesto por Poston, et a., (2003), el cual describe este indicador como las
posibilidades que tienen las familias de financiar el acceso a servicios médicos y

educativos que cubran las necesidades propias de la condicion afectando la percepcion
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que tienen las familias respecto a su CVF. Esto se podria explicar, segun el MINSAL
(2011), debido a que las probabilidades de necesitar mas de un tratamiento médico
podrian relacionarse a las comorbilidades que acompafan a esta condicion, como lo son
la epilepsia, discapacidad intelectual, trastornos del suefio, desérdenes sensoriales,

alteraciones auditivas, motoras, problemas gastrointestinales, entre otras.

Ademas, tres articulos corresponden al indicador Seguridad financiera. Segun el
estudio de Willet, Dorstyn, Due y Li (2018), los padres que contaban con un ingreso mas
alto percibieron niveles elevados de CVF, en cambio, los padres que tenian menores
ingresos manifestaron niveles mas bajos de CVF. Este estudio concuerda con lo descrito
por Poston et al., (2003) quien describe este dominio como la estabilidad econdémica que

poseen las familias y como esta incide en los niveles de percepcion de la CVF.

En cuanto a Bienestar Social (Tabla 5), nueve articulos pertenecen a esta categoria,
y a su vez, estos hacen referencia al indicador Apoyo Social, el cual es descrito como la
ayuda practica que reciben las familias de forma externa (Poston et al., 2003). Es
importante mencionar que el apoyo que reciben las familias no solo viene de personas
externas, sino que también de organizaciones que respaldan tanto a la familia como al

integrante con TEA, incidiendo directamente en los niveles de satisfaccion sobre su CVF.

Segun los hallazgos de la presente investigacion, existe una concordancia con lo
expuesto en el parrafo anterior, ya que en uno de los articulos se menciona que la
necesidad de recibir apoyo para acceder a informacion util, asegurar la inclusion en
comunidades y escuelas, recibir asesoramiento, convivir con padres que tengan hijos con
discapacidades similares, otorga un mejor ambiente tanto para la persona con TEA como
para su familia, aumentando asi los niveles de CVF (Cafiete, Sanchez y Corcho 2018).
Por otra parte, Benites (2010, p.9), indica que “la falta de servicios adecuados de apoyo
familiar y social, el no cumplimiento de las leyes, las actitudes negativas de la poblacion,
pueden generar en las familias de las personas con discapacidad frustraciones,
desesperanza, haciéndolas mas vulnerables en sus funciones y afectando las posibilidades

de brindar una adecuada calidad de vida a sus miembros”.

Para la categoria de Interaccion familiar (Tabla 6), dentro de las publicaciones
revisadas se encontraron cuatro articulos con alusion al indicador de Comunicacion y dos

al de Apoyo mutuo. En relacion a esto, Poston et al., (2003), las describen como, por una
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parte, la habilidad de las familias de poder hablar abiertamente entre ellos y, por otra,
como la capacidad de prestarse ayuda entre si, respectivamente. Respecto al primer
indicador Benites (2010), menciona que el intercambio de informacion entre las familias
sera favorable cuando esta se logre de manera clara y directa tanto en el area instrumental
como afectiva y que, por lo tanto, aquellas familias que sean menos afectivas tendran una
comunicacion mas deficiente. Lo anterior se relaciona con lo expuesto en la Triada de
Wing en la cual se describe que las personas con condicion TEA dentro de sus
caracteristicas mas evidentes encontramos la dificultad en las habilidades comunicativas
(Artigas-Pallares y Pérez, 2012). En consecuencia, se genera un bajo nivel de interaccion
familiar lo cual de cierta manera obstaculiza el hecho de que el resto de los integrantes

logren comprender el sentir 0 pensamientos de la persona con TEA.

Respecto a la categoria Productividad (Tabla 7), se encontraron ocho articulos
correspondientes a la subcategoria Tiempo Libre y dos articulos referidos a Trabajo.
Poston et al., (2003), las define como la posibilidad de las familias de poder pasar tiempos
de recreacion en conjunto y que las familias puedan equilibrar la vida laboral con
la familiar. Con respecto a este Gltimo, Lee, Harrington, Louie y Newschaffer, (2008)
coinciden y destacan que existe un gran numero de padres que deben renunciar a sus
trabajos o cambiar de trabajo para dedicar mayor tiempo al cuidado de sus hijos con TEA,
lo que genera un desequilibrio en la vida laboral y familiar resultando una situacion

financiera mas precaria.

En consideracion a la subcategoria Tiempo Libre, Jones, Bremer y Lloyd (2017),
y Pisula y Porebowicz-DoErsmann (2017), resaltan la importancia que tiene para la CVF
el hecho de contar con tiempo para organizar y realizar actividades recreativas. Sin
embargo, solo un minimo porcentaje de familias incluye en estas actividades a los
miembros con TEA. Considerando esto, se prevé que no incluir al nifio con TEA afecta
directamente en su desarrollo psico-social. Lo anterior concuerda con lo indicado por
Verdugo, Rodriguez y Sainz, (2012) acerca de que pasar tiempo libre y realizar
actividades en conjunto con todos los miembros de la familia favorece en conocer y
satisfacer las necesidades de cada uno, fortaleciendo el desarrollo familiar a partir del

desarrollo individual.
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Acerca de la categoria de Rol parental (Tabla 8), se encontraron siete articulos
pertenecientes a la subcategoria de Disciplina, definida como la capacidad de instaurar
limites y reglas a los nifios, de acuerdo a los dominios de Poston et al., (2003). En cuanto
a lo anterior, se observé que Benites (2010), relaciona este indicador con los patrones que
una familia va a utilizar para regular el comportamiento de los miembros, en relacion a
los aspectos fisicos, psicoldgicos y sociales, debido a que en personas con condicion TEA
no existen patrones de comportamiento generalizables (Bafia, 2015). Es por esto que nace
la necesidad de establecer limites y reglas de comportamiento y, de esta forma, ayudar a
que el nifio tenga un esquema previo de los patrones de comportamiento dentro de la
sociedad, ya sea en el ambiente escolar, laboral, de esparcimiento o en otros.

En lo que respecta a la categoria de Salud (Tabla 9), se expone la subcategoria de
Salud mental con diez articulos. Para Poston et al., (2003), salud mental tiene relacion a
como los miembros de la familia perciben la misma. De acuerdo a los hallazgos realizados
en el presente estudio, la importancia de la salud mental recae en que las dificultades de
esta a menudo son prominentes en los miembros de una familia con una persona con TEA
(Herrema et al., 2007). Es mas, Pisula y Porebowicz-DoErsman (2017), consideran el
estrés parental como un factor predictor en como las familias describen y perciben la salud
mental y asi también, la CVF. Expuesto lo anterior, y como se menciond previamente en
el estudio, resulta de gran importancia ayudar a las familias en la adaptacion tanto
emocional como de relacion con la persona con TEA (Bafia, 2015).

Al mismo tiempo, se desprende la subcategoria de Cuidado de la Salud con dos
articulos que hacen mencién de la regularidad de acceso a la atencion médica que tienen
las familias (Poston et al., 2003). En la revision realizada se observa que es de suma
relevancia para las familias saber como y a qué acceden al momento de elegir un
programa de servicio de salud para sus hijos con TEA, por lo tanto, recae en los padres la
responsabilidad de coordinar estos servicios (Gardiner e larocci, 2018). Asi mismo, como
se expuso en el Capitulo 11, al acceder a estos servicios es importante que un profesional
del equipo multidisciplinario posea experiencia en la evaluacion para el diagnéstico del
trastorno (Espin, J., Cerezo, Espin. F, 2013), lo que haria més dificultoso el acceso, debido
a las listas de espera para acceder a estos profesionales. En consecuencia, segun lo

expuesto en el articulo de Jones, Bremer y Lloyd (2017), los largos tiempos de espera
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para acceder a un programa terapéutico, tanto para la persona con TEA u otro miembro,

va a influir directamente en los niveles de CVF.

Por consiguiente, resulta importante tener en consideracion las variables Salud
mental y Cuidado de la Salud al momento de implementar un proceso terapéutico para
que sea individualizado y responda a las necesidades particulares de cada persona con
condicion de TEA. Asimismo, considerar el estado de salud del nacleo como un factor
relevante para el desarrollo del proceso terapéutico. De modo que, la variable Salud
corresponde a uno de los indicadores mas significativos en cuanto a la percepcion de las

familias al momento de establecer sus propios niveles de CVF.

Sobre la categoria de Vida Diaria Familiar (Tabla 10), se encontraron cinco
articulos que pertenecen al indicador de Busqueda de Ayuda la cual en la literatura para
Poston et al. (2003) hace referencia a que las familias sean capaces de planear, pedir y
encontrar ayuda de personas externas, profesionales y/o instituciones. En cuanto a Willet
et al, (2018) en su investigacion mencionan que la mayoria de las familias encuestadas
buscan asesoramiento fisico, mental y/o social de multiples profesionales de la salud o
educacioén. Por lo que contar con asesoramiento y acompafiamiento durante el proceso
de asimilacion del diagnéstico, terapia y en la vida diaria mejora el como las familias
perciben su CVF.

A pesar de que en la teoria Poston et al. (2003), sélo considera 10 dominios en
la CVF, en esta investigacion han surgido otras variables (Tabla 11) que se han
estudiado, las cuales fueron consideradas al momento de evaluar la CVF. Para efectos
de estas otras variables se encontro un total de trece articulos, entre los cuales estan: dos
en Grado de severidad del TEA, tres para Género de los padres, dos de Grado de
educacion de los padres, dos en Estado civil, dos para Tiempo invertido en la crianza de
los hijos y por ultimo dos articulos en Preocupacién por el futuro de la persona con
TEA.

Ahora bien, como se menciona en la literatura por el DSM-V (2013) el TEA
presenta tres grados de severidad diferentes. El primero, hace referencia a que la persona
se comunica con frases completas y establece interacciones, pero estas Gltimas pueden
fallar, por lo que es necesario un poco de ayuda; mientras que en el grado 2, utiliza frases

completas y se limita a interacciones solo de intereses, por ende, la necesidad de ayuda
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es notable. Y por ultimo, tenemos el grado 3, en donde la persona posee pocas palabras
inteligibles y rara vez establece interacciones, es por ello que necesita mayor ayuda. Esto
se condice con lo que plantean en su articulo Pozo, Sarrid y Brioso (2014), en relacion
a que los padres manifiestan que a mayor grado de severidad de TEA aumentan los

efectos negativos de percepcion de los niveles de CVF.

En cuanto al grado de educacion de los padres, Hsiao (2018), en su estudio
manifiesta que los padres que recibieron un mayor grado de educacion (licenciatura o
postgrado) percibian niveles mas altos de CVF, mientras que los padres con un menor
grado de educacion mencionan tener menores niveles de CVF. Por otra parte, en su
articulo SiposPredescu, Muresan, Iftene (2012), plantean que el grado de educacion de
los padres puede brindar una mayor comprension del TEA, una deteccion temprana, y
el acceso a fuentes de informacién médica sobre este, tanto para la deteccion como la
terapia que se requerird. Incidiendo de forma positiva en los padres de hijos con la
condicion de TEA, lo cual permite que perciban una mayor satisfaccion en cuanto a su
CVF.

Otra de las variables que surgi6 y se abord6 en los articulos de esta revisién, es el
género de los padres, en donde Millau, Rivard y Mello (2019), manifiestan que no se
presentan grandes diferencias en cuanto a la CVF con respecto al género. Mientras que
en su estudio McStay, Trembath y Dissanayake (2014), dejaron de manifiesto que las
madres presentaban niveles clinicos de estrés significativos en relacion a los padres,
puesto que a éstas les afecta en mayor medida el comportamiento y futuro de su hijo,
ademas de ser, principalmente, las que participan de forma activa en la intervencion,
mientras que los padres presentan otras preocupaciones que no son agentes de estrés

mayor.

Para Finalizar, esta revision presenta los hallazgos obtenidos en relacion a los
indicadores que inciden en la CVF, los que son multiples y que dependen de cada familia.
Dichos indicadores resultan en altos o bajos niveles de CVF, segun lo perciban y valoren
las familias. De acuerdo a lo revisado, se observé que las categorias Apoyo, Bienestar
social y Salud, fueron las mas estudiadas, debido a que cuentan con un mayor nimero de
articulos en relacion a estas. Resultando relevantes para las familias al momento de

valorar los niveles de calidad de vida, puesto que su importancia recae en como las
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familias se ven y sienten respaldadas por su entorno, en cuanto a un integrante con TEA
en la familia, ya sea desde el nucleo familiar hasta aquellas instituciones que los

acomparian.
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CAPITULO VI CONCLUSIONES

Esta revision bibliografica plante6 como pregunta de investigacion ¢Qué
informacion existe en publicaciones cientificas entre los afios 2000 y 2019 respecto a la
CVF de personas con Trastorno del Espectro del Autismo? Por consiguiente, el objetivo
general de esta investigacion es describir la informacion existente en publicaciones
cientificas entre los afios 2000-2019 acerca de la CVF de personas con TEA, el cual se

cumpli6 a cabalidad.

Con el fin de cumplir dicho objetivo, en una primera instancia se debi6 realizar un
proceso de recopilacion de informacion para poder definir cuéles publicaciones
cientificas cumplian con los criterios de inclusion de esta investigacion, los que fueron
buscados en los siguientes motores de busqueda facilitados por DIBRA: EBSCO Y
DIALNET. Tras esto, se seleccionaron un total de 20 publicaciones cientificas, las que
arrojaron un total de once categorias que derivan en més de una subcategoria
respectivamente. Estas categorias fueron descritas, analizadas y organizadas en fichas, las

que posteriormente fueron plasmadas en el capitulo de resultados.

Para efectos de esta investigacion, entre los resultados mas relevantes se encontrd
que de las diez categorias propuestas por Poston et al., (2003), tres resultaron ser las méas
estudiadas para la determinacion de los niveles de CVF, siendo las categorias de Apoyo,
Bienestar social y Salud. Del mismo modo, durante la revision surgieron categorias no
consideradas por estos investigadores, dejando en evidencia que el constructo de la CVF
se da manera multifactorial, tomando aspectos sociales, emocionales, salubristas y
financieros. De este modo, se vera afectada o beneficiada tanto por variables internas

como externas.

Es de suponer que estas categorias sean las mas estudiadas puesto que disponer de
apoyos de indole familiar o de algun tipo de institucion otorgan respaldo y contencion a
las familias para enfrentar de mejor manera las dificultades que puedan presentarse en el
proceso de entrega de diagnostico, durante el proceso terapéutico, asi como también, en
actividades de la vida diaria. Asimismo, poseer acceso a los servicios de salud y a equipos

terapéuticos multidisciplinarios va a disminuir las preocupaciones que usualmente recaen
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en los padres. Lo que a su vez influira directamente en como estos perciben el indicador

de salud mental, teniendo una repercusién positiva en cuanto a los niveles de CVF.

En cuanto a las limitaciones que se presentaron a lo largo de esta revision, en primer
lugar, se relaciona con la cantidad de estudios existentes sobre la CVF de personas con
TEA, puesto que se trata de un tema de investigacion reciente. Otra barrera limitante
resulto ser el idioma, los cuales solo se restringieron al espafiol e inglés, siendo mayor el
numero de publicaciones en este Gltimo, ademas, los articulos en inglés debieron pasar
por un proceso de traduccion al espafiol para un mayor analisis. Por ultimo, la informacion
encontrada tuvo que organizarse para poder ser descrita y analizada, para asi facilitar su
comprensién y accesibilidad a aquellos profesionales y estudiantes del area del lenguaje

y los Trastornos del Espectro Autista.

Dentro de las posibles proyecciones que surgen a partir de la presente revision
bibliogréfica, es la posibilidad de trazar nuevas lineas investigativas entorno a la CVF de
las personas con TEA. Asimismo, entregar sustentacion tedrica para la produccion de
marcos de referencia de nuevos investigadores. Esto ultimo, con el fin de replantear el
enfoque terapéutico, poniendo de base la CVF de la persona con condicion TEA, no
obstante, este enfoque seria posible también aplicarlo a cualquier diagndstico que posea
el usuario. Esto con el fin de entregar nuevas estrategias para implementar en el desarrollo
del proceso terapéutico y en base a lo anterior, para dar un nuevo enfoque, donde el ndcleo
familiar y su entorno sean factores fundamentales de tomar en cuenta para la terapia. Por
lo cual, es importante conocer e investigar sobre los diversos indicadores de CVF de cada

familia.

Es posible plantear estas proyecciones, ya que se evidencid que son diversas las
variables que se estudian para determinar los niveles de CVF, tanto del &mbito emocional,
social, econdémico. Por lo tanto, la evaluacion e intervencion de esta debe ser de caracter
multidisciplinar, contemplando el quehacer de profesionales como, terapeutas
ocupacionales, fonoaudidlogos, kinesidlogos, psicélogos, trabajadores sociales, entre
otros. Y de esta forma, entregar una atencion integral a los usuarios. Asi también, se hace
importante volver a aplicar estos protocolos o cuestionarios después de un tiempo de
haber comenzado el proceso de intervencion, para asi poder corroborar que el cambio de

visién terapéutica haya sido beneficiosa para las familias.
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ANEXOS
FICHAN° 1
Titulo Applying andersen’s model to explain service use and quality of life among
australian caregivers of children with autism spectrum disorder
Autor(es) Miranda Willet, Diana Dorstyn, Clemence Due y Wenjing Li
Afio 2018
Idioma Inglés

Palabras Clave

Carer, Service access, Distress, Autism spectrum disorder

Clasificacion categoria

Apoyo, Salud, Vida diaria familiar, Bienestar financiero

Resumen

Abstract Access to necessary supports and services is extremely
important for the wellbeing and, ultimately, quality of life (QOL) of
family caregivers. By understanding patterns of health service utilization,
we can better tailor current services to meet caregivers’ needs. Framed by
Andersen’s Behavioral Model, predisposing, enabling and need factors
associated with service utilization, and their relation to QOL, were
examined in a cross-sectional sample of 156 Australian caregivers of
children and adolescents with autism spectrum disorder (ASD).
Participants completed an online survey to assess services accessed, QOL
(Quality of Life in Autism - Part A), health beliefs (Health Opinions
Questionnaire), ASD symptom severity (Quality of Life in Autism - Part
B), and caregiver distress (Depression Anxiety Stress Scales — 21 item).
Multivariate regression analyses confirmed the role of predisposing (i.e.
higher education), and enabling (i.e. higher income) variables, although
family structure (i.e. having more than one children with ASD) and
caregiver distress were identified as the strongest predictors of service
access. Both of these variables also helped to explain a sizeable portion
of the variance in QOL scores. Personal barriers to health care utilization
exist for parents of children with ASD which impact their decision to
access help. There is, however, a need for further research to expand
Andersen’s model by examining subjective and objective QOL indicators
applicable to the caregiver cohort.
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Titulo Autism spectrum disorder: family quality of life while waiting for
intervention services

Autor(es) Sean Jones., Emily Bremer, Meghann Lloyd

Afio 2016

Idioma Inglés

Palabras Clave

Autism spectrum disorder, Family quality of Life, Waitlist, Disability,
Related services, Recreation

Clasificacion categoria

Salud, Productividad, Ambiente fisico, Otras variable

Resumen

Purpose: Families of children with autism spectrum disorder (ASD) often
experience high levels of stress; it is important to investigate the family
quality of life (FQOL) to understand how to serve the entire family, not
just the child. The purpose of this investigation was to determine: (a) how
families with a child with ASD view their overall FQOL and (b) what
aspects of everyday life have the greatest influence on the FQOL?
Results: The most influential factors on FQOL were whether the child with
ASD had a major health concern, whether the family’s needs were met by
disability-related services, and whether there were opportunities to engage
in leisure and recreation activities.

Conclusions: Families on waitlists experience challenges in FQOL
influenced by the health of the family members; this is implicitly important
for service agencies and providers. Future research should continue to
explore how access to disability-related services impacts FQOL; and how
these associations may be moderated by contextual factors such as
socioeconomic status, health of child and family members, access and
engagement in recreation, and severity of the child’s needs.
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Resumen

Background: Families of children with autism spectrum disorders (ASD)
are confronted with ongoing challenges that can influence various aspects
of family life. To assist these families in overcoming the impact of ASD
and promote more positive family and child outcomes, research for a better
understanding of variables associated with quality of life in families of
children with ASD is needed.

Specific Aim: This article examined the impact of family demographic
characteristics and parental stress on the quality of life in families of
children with ASD.

Findings: Findings showed that parent’s gender, marital status, education,
family income, or perceived parental stress was a predictor of quality of
life in families of children with ASD and that family income and parental
stress were two significant predictors when considering these variables
together. Discussion: The current findings indicate further evidence for the
importance of intervention and support to reduce parental stress and
income barriers, and tailor to the unique needs of each individual family so
as to promote the quality of life of families of children with ASD
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Resumen

Past research has shown that children with autism and their families have
compromised quality of life (QOL) in several domains. This study
examined QOL and parental concerns in children with autism during early
childhood, childhood, and adolescence compared to children with
Attention Deficit Disorder/Attention Deficit Hyperactivity Disorder
(ADD/ADHD) and to typical controls from a US national sample. Families
with children diagnosed with autism reported more profound QOL effects
than families of children with ADD/ADHD or unaffected controls.
Children with autism were significantly less likely to attend religious
services, more likely to miss school, and less likely to participate in
organized activities. Parental concerns over learning difficulty, being
bullied, stress-coping, and achievement were overwhelming in the autism
group relative to the comparison groups.
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Resumen

Las personas con Trastorno del Espectro del Autismo y sus familias
Los Trastornos del Espectro del Autismo comprenden una serie de
alteraciones graves que afectan a la interaccion social, el comportamiento
y la comunicacion desde los primeros afios de la infancia. Son de caracter
generalizado y afectan al desarrollo en su conjunto, acompafiando a la
persona durante todo su ciclo vital.

La familia en la calidad de vida e independiente de la persona con
Trastorno del Espectro del Autismo

En las primeras edades, el papel de la familia es fundamental para
conseguir el progreso de sus hijos/as, ya que su influencia educativa dejara
sentir en la relacién y comunicaciones precoces y en posibilitar la
participacion de los nifios/as en las actividades propias de las rutinas
diarias.

La educacién familiar en las personas con Trastorno del Espectro del
Autismo

Educar a las personas con Trastorno del Espectro del Autismo implica
tener en consideracion la atencion educativa que se les ofrece a largo de
su vida familiar, escolar y social-comunitaria.
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Resumen

Children with autism experience challenges with emotion regulation. It is
unclear how children’s management of their emotions is associated with
their family’s quality of life. Forty-three preschoolers with autism and 28
typically developing preschoolers were coded on emotion regulation
strategies used during low-level stress tasks. Parents reported on their
quality of life and family functioning, and their child’s internalizing and
externalizing behaviors. More externalizing behaviors across groups and
use of two emotion regulation strategies (self-soothing, deep exhalation)
in the autism group predicted lower family quality of life. Findings suggest
that children’s emotional outbursts and reduced use of passive comforting
strategies are linked to lower family quality of life.
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Resumen

Individuals with autism spectrum disorder (ASD) will access significant
supports across their lifespan, often within multiple service systems (e.g.,
medical, education, mental health, and social). The responsibility for
service coordination most often falls to the family, and frustrations with
systemic and practical barriers have significant implications for family
functioning, and specifically for family quality of life (FQOL). Families
described how their interactions with the service system impacted their
FQOL, and differences across family’s representative of both the high and
low ends of the FQOL satisfaction continuum were examined. Overall,
only approximately one-quarter of participants were “satisfied” or “very
satisfied” with the resources and funds available to their family, and the
average satisfaction rating was low.
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Resumen

Background This study examined family quality of life (FQOL) and
psychological well-being from a multidimensional perspective. The
proposed model was based on the double ABCX model, with severity of
the disorder, behavior problems, social support, sense of coherence (SOC)
and coping strategies as components. Results In all models, behavior
problems had a negative indirect effect on adaptation (FQOL and
psychological well-being) through SOC. For both mothers and fathers, the
severity of the disorder and social support played significant roles in
FQOL models. Coping strategies were related with adaptation, active
avoidance coping with FQOL for fathers and positive and problem-
focused coping with psychological well-being for mothers. Conclusions
The results of this study highlight the value of the multidimensional
approach. The specific patterns of results for mothers and fathers
contribute to comprehension of the psychological adaptation of parents.
Findings could be taken into account in interventions with families.
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Resumen

El articulo tiene por finalidad dar a conocer y articular los aspectos
esenciales del autismo, la familia y la calidad de vida de la persona y de la
familia que sufre tal trastorno. Se describen los aspectos conceptuales y
las caracteristicas que definen el autismo como un sindrome dentro del
espectro autista.

Se sefialan las dimensiones esenciales del trastorno y sus implicancias en

el desarrollo psico-social, en el estilo de aprendizaje y en el compromiso
afectivo de la persona autista.
Se caracteriza a la familia como célula vital de sociabilizacion y se
establecen sus funciones y la forma de como la presencia de una persona
con autismo puede ir afectando de manera diferenciada el ciclo vital de la
familia. Se conceptualiza la calidad de vida y se sefiala la relevancia que
tienen los estudios y las buenas practicas para el mejoramiento de la
calidad de vida de la persona autista y la de su familia.
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Resumen

Introduccion: los abuelos de nifios con trastornos del espectro autista
muestran una doble preocupacion; porque su nieto “no sera como los
demas” y por el impacto del diagndstico en sus hijos, los padres de los
nifios. Esta situacion genera ansiedad y cambios en la vida cotidiana.
Objetivo: se evalla la ansiedad antes y después de la asistencia a una
escuela de familia, y la calidad de vida en los abuelos. Método: se
administra el Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo al inicio y al final
de la escuela de familias, y la Escala de Calidad de Vida Familiar al final.
La escuela consta de cinco sesiones de dos horas cada una. Se analizan los
resultados de ansiedad antes y después de la intervencion, asi como la
calidad de vida. Resultados: hay un descenso de la ansiedad-estado
después de la escuela. La calidad de vida de los abuelos participantes es
buena. Conclusiones: las escuelas de familia son una herramienta eficaz
para disminuir ansiedad. Ofrece a los abuelos un lugar de reunion para
compartir experiencias y recibir informacion real sobre los trastornos del
espectro autista.
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Resumen

This article describes the family quality of life among families who are
raising a young child with autism spectrum disorder. Survey research was
conducted with 180 families of children with autism spectrum disorder
who were receiving disability-related services in the Gauteng province of
South Africa. The principle measure used was the Beach Center Family
Quality of Life Scale to assess five subdomains: family interaction,
parenting, emotional well-being, material/physical well-being, and
disability- related support. Results indicated that families felt the most
satisfied with disability-related support and the least satisfied with the
family’s emotional well-being. Family income, family type, and the
severity level of autism were significantly associated with how satisfied
families felt about their quality of life.
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FICHA N° 12

Titulo Family functioning, parenting stress and quality of life in mothers and
fathers of Polish children with high functioning autism or Asperger
syndrome

Autor(es) Ewa Pisula, Anna Porebowicz-DoErsmann

Afio 2017

Idioma Inglés

Palabras Clave

No tiene palabras claves

Clasificacion categoria

Interaccion familiar, Productividad, Salud.

Resumen

The aim of the study was to investigate the perception of the family
functioning in parents of children with autism spectrum disorders (ASD)
with normal-range intelligence and the relationships between family
functioning, parenting stress and quality of life. Dyads of parents of
children with ASD without intellectual disability and parents of typically
developing children (controls) completed a set of self-report
questionnaires. Parents of children with ASD reported lower functioning
of the family as a whole and their own functioning as family members;
they exhibited higher levels of parenting stress and lower quality of life.
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FICHA N° 13

Titulo Mental Wellbeing of Family Members of Autistic Adults

Autor(es) Renske Herrema, Deborah Garland, Malcolm Osborne, Mark Freestone,
Emma Honey, Jacqui Rodgers

Afo 2017

Idioma Inglés

Palabras Clave

Adults, Autism, Family members, Mental health, Wellbeing

Clasificacion categoria

Salud, Otras variables.

Resumen

Family members are often the primary caregiver for autistic adults and this
responsibility may impact on the carer’s wellbeing and quality of life. 109
family members of autistic adults completed an online survey assessing
their wellbeing relating to their caring role for their autistic relative.
Family members who were supporting an autistic relative with co
occurring mental health difficulties and who they reported as unprepared
for the future, self-reported higher levels of worry, depression, anxiety and
stress, and poorer quality of life. These findings emphasise the importance
of support for family members of autistic adults, whether through external
services to support their relative or individual mental health support for
the carer.
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FICHA N° 14

Titulo Quality of Life in Immigrants Parents of Children With Autism Spectrum
Disorder: A Comparison With Parents From the Host Culture

Autor(es) Marie Millau, Mélina Rivard, Catherine Mello.

Afo 2019

Idioma Inglés

Palabras Clave

Autism spectrum disorder, Family quality of life, Parenting, Inmigrant
families

Clasificacion categoria

Apoyo, Otras variables.

Resumen

Objectives Studies conducted on families of children with autism
spectrum disorder (ASD) indicate that the period following the child’s
diagnosis can be challenging, especially for immigrant families. Results
Immigrant families were less satisfied with their FQOL than Canadian-
born parents, but no gender differences were observed. Additionally,
fewer immigrant families reported having access to external support, a
predictor of FQOL, tan Canadian families.

Conclusion Overall, these findings highlight the importance of developing
programs that take into account parents’ gender and cultural background
and provide means of developing external support networks.
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FICHA N° 15

Titulo Métodos de evaluacion familiar: escolares con trastornos del espectro
autista

Autor(es) Elena Benito Lara, Maria del Carmen Carpio de los Pinos.

Afio 2015

Idioma Espafiol

Palabras Clave

Autismo, calidad de vida, relaciones familiares.

Clasificacion categoria

Ambiente fisico, Apoyo, Bienestar emocional, Bienestar financiero,
Bienestar social, Interaccion familiar, Productividad, Rol parental, Salud,
Vida diaria familiar.

Resumen

Se aplican métodos de evaluacion del funcionamiento del sistema familiar
de escolares con trastorno del espectro autista: Escala de Calidad de Vida
Familiar, Cuestionario de Crianza Parental y Cuestionario de Opinién de
la Calidad de los Servicios Recibidos. Participaron voluntariamente 12
familias. Con una metodologia correlacional y descriptiva, se encuentra
correlacidn significativa entre importancia de la calidad de vida familiar y
la asuncion del rol de ser padre. Mayor insatisfaccion en las dimensiones,
recursos generales de la familia y apoyo a la persona con discapacidad.
Mayor importancia al apoyo, la interaccion y la calidad de vida familiar
en edad escolar.
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FICHA N° 16

Titulo South African families raising children with autism spectrum disorders:
relationship between family routines, cognitive appraisal and family
quality of life

Autor(es) L. Schlebusch, A.E. Samuels & S. Dada

Afio 2016

Idioma Inglés

Palabras Clave

Autism spectrum disorder, cognitive appraisal, family quality of life,
family routines

Clasificacion categoria

Apoyo, Rol Parental, Salud.

Resumen

Background The purpose of this study was to investigate the relationship
between family routines, cognitive appraisal of the impact of autism
spectrum disorders (ASD) on the family and family quality of life (FQOL)
in families raising children with ASD in South Africa.
Methods A sample of 180 families of young children with ASD who were
receiving disability-related ser- vices in the Gauteng province of South
Africa completed a self-administered survey. Structural equation
modelling was used to examine the direct relationship between the
regularity of family routines and FQOL, and the mediating effect of
cognitive appraisal on this relationship.
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FICHA N° 17

Titulo Stress and Family Quality of Life in Parents of Children
with Autism Spectrum Disorder: Parent Gender and the Double ABCX
Model

Autor(es) Rebecca L. McStay, David Trembath, Cheryl Dissanayake

Afio 2014

Idioma Inglés

Palabras Clave

Autism, Stress, Family quality of life, Child behavior, Family sense of
coherence.

Clasificacion categoria

Bienestar Emocional, Bienestar Social, Otras Variables.

Resumen

Past research has supported the utility of the Double ABCX model of
family adaptation for parents raising a child with autism spectrum disorder
(ASD). What remains unclear is the impact of family-related variables on
outcomes in both mothers and fathers within the same family. We explored
the potential predictors of maternal and paternal stress and family quality
of life in an Aus- tralian sample of 196 parents of children with ASD aged
3-16 years. Using a cross-sectional design, parents com- pleted
questionnaires assessing factors within the Double ABCX model
attributed to family adaptation. Findings provide further evidence of the
negative impact of child externalising behaviours and highlight the
importance of family sense of coherence on positive parental outcomes.
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FICHA N° 18

Titulo The Evaluation of Family Quality of Life of Children with Autism
Spectrum Disorder and Attention Deficit Hyperactive Disorder

Autor(es) Sipos, R., Predescu, E., Muresan, G. and Iftene, F.

Afio 2012

Idioma Inglés

Palabras Clave

Autism; Attention Deficit Hyperactive Disorder (ADHD); Family; Quality
of Life (QoL).

Clasificacion categoria

Apoyo, Bienestar Financiero, Bienestar Social, Otras Variables.

Resumen

The Quality of Life (QoL) represents a dimension of the overall status and
of the wellbeing that might be influenced by various factors. Researchers
suggest that the parents of children with disabilities may be more
vulnerable in developing physical or mental issues and that these families
have a lower quality of life. Primary objective of the study was to evaluate
the QoL of families with Autism Spectrum Disorder (ASD) children as
compared with that of families with Attention Deficit Hyperactive
Disorder (ADHD) children. The data were collected from 65 children with
age ranging between 2 and 14 years, diagnosed with ASD and 49 children
diagnosed with ADHD. The Family Quality of Life Survey (FQOL) was
used to evaluate the family QoL. The multidimensional model of quality
of life explains 48% of the variance of the global evaluation of the family’s
quality of life, proportion statistically significant (F (9, 103) = 12.71
p<0.01). Under statistical control of other factors the most important
predictors remain family (beta = 0.43, p < 0.001), support from others
(beta =- 0.26, p < 0.001), career (beta = 0.23, p < 0.001) and financial
status (beta = 0.15, p = 0.04). Parents of children from the ADHD sample
believe that family relationships are less important for the family quality
of life, have fewer opportunities to improve these relations, a lower
initiative which can derive also from the reduced importance they place on
this domain.
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Titulo The Role of Choice and Control in the Impact of Autism Waiver Services
on Family Quality of Life and Child Progress

Autor(es) Eskow, K. G., Chasson, G. S., Summers, J. A.

Afio 2019

Idioma Inglés

Palabras Clave

Autism services, Medicaid, Home and Community-Based Services
Waiver, Family quality of life

Clasificacion categoria

Ambiente Fisico, Apoyo, Bienestar Emocional, Bienestar Financiero,
Bienestar Social, Interaccién Familiar, Productividad, Rol Parental, Salud,
Vida Diaria Familiar.

Resumen

Home and Community-Based Services (HCBS) Waivers provide support
and services to families with a child/youth with autism spectrum disorder
(ASD). Research indicates HCBS Waivers are positively related to family
quality of life (FQOL) and Child Progress. This study replicated and
expanded prior research using propensity score matching of 460 families.
Results support prior findings that HCBS waivers have a positive impact
on FQOL and aspects of child progress. This study also found that having
choices in the selection of services and service providers, as well as control
over day-to-day provision of services, strengthened both the child and
family impacts of the Waiver services. In addition, the study provides
preliminary evidence for psychometric properties of a quick and
inexpensive parent-report of ASD severity.
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FICHA N° 20

Titulo Necesidades de apoyo percibidas por padres de nifios con autismo entre 2-
5 afios, en México.

Autor(es) Mariela Cafiete, Maria Cruz Sanchez, Pedro Corcho.

Afio 2017

Idioma Espafiol

Palabras Clave
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Resumen

Las familias de nifios con autismo se enfrentan a dificultades derivadas de
la escasez de apoyos y servicios, tanto para el nifio como para la familia.
El objetivo de este estudio fue averiguar el perfil de necesidades de apoyo
percibidas por las mismas. Se trata de un estudio de caso con 17 padres de
nifios con autismo entre los 2-5 afos de edad, en un instituto en México.
Para conocer qué servicios recibian, se aplicé la Escala de Calidad de Vida
Familiar y un cuestionario abierto recopilé informaciéon sobre las
prioridades percibidas por los padres en cuanto a los apoyos y cuales
podrian potenciar su calidad de vida familiar. Los resultados muestran que
los apoyos mas solicitados fueron informacion, apoyo emocional, recursos
materiales, gestién de la vida cotidiana, guia para la crianza y relaciones
sociales. EI mayor nimero de necesidades de apoyo se encontrd en el &rea
de recursos materiales. Se concluye que las necesidades de apoyos y
servicios coinciden con lo reportado en la literatura. El factor financiero
fue percibido como barrera para acceder a servicios y como potenciador
de la calidad de vida familiar. Algunas necesidades que surgieron en este
estudio fueron el apoyo en actividades sociales, la informacion sobre
derechos legales y los beneficios laborales.
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