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Resumen
Introducción:  El trastorno del espectro autista (TEA) significa diversas complejidades para los cuidadores y los niños, por esto las estrategias utilizadas para su abordaje son vitales para realizar un acercamiento óptimo. Objetivo: Conocer las estrategias de los cuidadores principales utilizadas para el cuidado cotidiano de la vida diaria de niños (as) con diagnóstico TEA en base a sus experiencias. Metodología:  Se realizó una revisión bibliográfica basada en la metodología EBE a través de las bases de datos Web of Science, SCOPUS, Science Direct y Pubmed, utilizando la expresión de búsqueda en inglés, formulada mediante tesauros médicos DESC/MESH y operador booleano “AND”: “Caregivers AND Autism Spectrum Disordes AND Coping Skills”. De los resultados se excluyeron aquellos artículos que incluyeran cuidadores profesionales o niños(as) y adolescentes con diagnóstico TEA institucionalizados. Desarrollo: Los hallazgos sobre el cuidado cotidiano de niños con TEA se pueden clasificar en tres categorías. Primero, prácticas de cuidado basadas en rutinas estructuradas y anticipación de cambios; segundo, impacto emocional mediante adaptación del entorno y apoyo social; y finalmente, el impacto emocional y necesidades de apoyo evidenciando repercusiones sociales, emocionales y físicas como consecuencia del rol de cuidador. Estas demandas trascienden el ámbito familiar y requieren políticas públicas que incorporen a profesionales de salud en la dinámica cotidiana familiar. Conclusión:  Se recomienda investigar sobre el burnout del cuidador y la efectividad de intervenciones educativas lideradas por enfermería junto al impacto de las políticas públicas en la calidad de vida familiar.
PALABRAS CLAVES: Cuidadores, Desorden del espectro autista, Habilidades para el cuidado.

Abstract
Introduction: Autism spectrum disorder (ASD) presents various complexities for caregivers and children, that is why the strategies employed to address this issue are vital for an optimal approach. Objective: To learn about the strategies used by primary caregivers in the daily care of children diagnosed with ASD, based on their experiences. Methodology: A literature review was conducted based on the EBE methodology, using the Web of Science, SCOPUS, Science Direct and Pubmed databases, applying the formulated research strategy through DESC/MESH medical thesauri and Boolean operators “AND” “Caregivers AND Autism Spectrum Disorders AND Coping Skills” in English.  Articles that included professional caregivers or institutionalized children and adolescents with ASD diagnoses were excluded from the results. Development: Findings on the daily care of children with ASD can be classified into three categories: care practices, including structured routines and anticipation of changes; emotional impact, including adaptation of the environment and social support; and finally, emotional impact and support needs, showing the consequences of the caregiver role and its implications.
The social, emotional, and physical repercussions of caring for children with ASD require greater government involvement in developing public policies that integrate health professionals into family dynamics. Conclusion: It is recommended to research about caregiver burnouts and the effectiveness of nursing-led educational interventions, beside the impact of public policies on family quality of life.
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Introducción 
El Trastorno del Espectro Autista (TEA) según la Ley N°21.545 (1) se define como aquellas personas que presentan una diversidad en el neurodesarrollo típico, que se manifiesta en dificultades en la iniciación, reciprocidad y mantención de la interacción y comunicación social, así como también en conductas o intereses restrictivos o repetitivos.  

En Chile, la prevalencia del TEA ha aumentado significativamente, alcanzando un 1,06% en la población general y 196 por cada 100.000 adultos. Es 2,2 veces más frecuente en hombres que en mujeres (2). Los instrumentos de pesquisa que se utilizan en Atención Primaria de Salud son la Pauta de alerta temprana en menores de 24 meses además de M-CHAT R y M-CHAT R/F entre los 16 y 30 meses (3). Posteriormente se deriva a Evaluación Diagnóstica Integral, la que garantiza que las familias reciban orientación y apoyo para potenciar su funcionamiento y participación en actividades de la vida diaria (4). 

El cuidado como concepto, es una acción meticulosa y diligente (5) que, a pesar de ser el corazón de la enfermería, adquiere cada vez más un carácter familiar (6) siendo un proceso de confianza mutua y transformador (7). El cuidador en Chile es definido (8) como aquel que vela diariamente por aquellas personas con cierto nivel de dependencia, sin remuneración. En nuestro estudio, consideramos como cuidador a la(s) persona(s) que estén a cargo del niño(a) durante mayor tiempo. 

La experiencia de los cuidadores de niños/as que son diagnosticados (9) con TEA se caracteriza por ser un proceso complejo (10), dinámico y transformador, con gran variedad de emociones vividas por los cuidadores en su abordaje, implicando una gran carga física y emocional, la que muchas veces se ve depositada mayormente en la madre o cuidadora, por lo que el apoyo social, la interacción con otros padres y el aprendizaje continuo se convierten en pilares fundamentales que fortalecen las capacidades de afrontamiento. 

En relación con el cuidado cotidiano en el hogar de un niño/a con TEA, este implica una reorganización constante de rutinas familiares en todo ámbito de la dinámica del núcleo, estas acciones, aprendidas muchas veces desde el ensayo y error fortalecen en gran medida la dinámica familiar y disminuyen la prevalente ansiedad de los cuidadores,  lo que lo convierte en un problema relevante para la salud pública y la enfermería, ya que comprender estas experiencias permite diseñar políticas inclusivas y fortalecer prácticas profesionales orientadas a mejorar el bienestar familiar.

Es por lo que este estudio pretende conocer las estrategias que utilizan las y los cuidadores principales de niños/as con diagnóstico de TEA, para el cuidado cotidiano/diario de la vida diaria, en base a sus experiencias.  

Metodología 
La presente revisión bibliográfica se realizó durante el periodo entre mayo y julio del año 2025 en base a la metodología EBE utilizando las bases de datos Web of Science, Scopus, Science Direct y Pubmed ; Se utilizó la estrategia de búsqueda “Caregivers AND Autism Spectrum Disorder AND Coping Skills” para cada base de datos, formulada mediante tesauros médicos DECS/MESH, además de operadores booleano “AND”. Se aplicaron filtros generales para cada base de datos como el año de publicación, seleccionando desde 2020 hasta el 2025 y el idioma de los estudios en español e inglés. Para la base de datos WOS se aplicaron, además, filtros específicos como Tipo de artículos (articulo), idioma (portugués). En Science Direct con filtro específico de título ´´Investigación sobre los trastornos de espectro autistas´´. En  Scopus se utilizaron filtros como área temática (medicina enfermería), tipo de documento (artículo), idioma (portugués), palabras clave (TEA). Y por último, en PUBMED los filtros utilizados fueron texto completo e idioma (portugués). 

De un total de 238 artículos que fueron encontrados, a través del gestor bibliográfico EndNote se eliminaron 11 artículos duplicados, quedando 227 apartados. Posteriormente, los estudios se filtraron según título, resumen y texto completo mediante criterios de inclusión y exclusión. 

En la selección por título,  se incluyeron todos aquellos artículos que presentaron los conceptos de cuidadores/caregivers, trastorno del espectro autista/autism spectrum disorder y habilidades de afrontamiento /coping skills y en la revisión de resumen, se incluyeron aquellos artículos en él que se abordan temáticas acordes a nuestros objetivos propuestos, tales como: estrategias y experiencias en el cuidado cotidiano de niños TEA y/o la visibilización del rol y el impacto emocional en el ejercicio de su cuidado, eliminándose 176 artículos. 

Para el apartado de texto completo, se incluyeron aquellos artículos en los que se analizaron situaciones cotidianas y/o se utilicen herramientas validadas para detectar factores que influyan en la carga del cuidador, su experiencia de cuidado y el impacto emocional de ellos, estudios que entregaron herramientas orientadas al autocuidado del cuidador principal en los que se haya visto mejoría en el cuidado y progreso del niño TEA, los que  utilizaban estrategias entregadas por profesionales a los cuidadores (excepto aquellos en los que el contacto era directamente entre un profesional y el niño/a), y se excluyeron todos aquellos estudios que se desarrollaron en un entorno de institucionalización y aquellos artículos que no estuvieran disponibles o fueran pagados. Luego de realizar el análisis y posterior filtro de acuerdo con los criterios descritos, se eliminaron 38 artículos obteniendo 13 artículos para análisis de calidad metodológica mediante de las guías CASPe , de los cuales, uno fue excluido por no cumplir con los criterios de calidad establecidos por las guía CASPe (Fig 1). 


Figura 1: Flujograma de PRISMA.
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Fuente: Elaboración propia. 2025.







Desarrollo 
El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una condición del neurodesarrollo que afecta la comunicación, interacción social y el comportamiento, situando al cuidador principal —usualmente un familiar— en un rol clave cuyo análisis permite comprender prácticas, cargas y necesidades (11), haciendo necesario explorar las prácticas de cuidado, el rol del cuidador y el impacto que esta labor tiene en su salud física, mental y emocional.
El análisis de los resultados obtenidos permitió agrupar los hallazgos en tres categorías principales: prácticas de cuidado, rol del cuidador, impacto del cuidado y necesidades de apoyo.

Respecto de las prácticas de cuidados cotidianos, las estrategias más frecuentemente mencionadas son las rutinas estructuradas, como implementación de horarios flexibles, uso de apoyos visuales como pictogramas e historias y anticipación de cambios para reducir ansiedad y crear certeza(22) (15) . Para la regulación conductual se mencionan estrategias como: distracciones sensoriales, actividades al aire libre, manejo de incertidumbre, establecimiento de límites frente a conductas desafiantes (14) (23) (15) y adaptación del entorno y apoyo social con la modificación de espacios, búsqueda de entornos seguros, y apoyo social como redes familiares y comunitarias (16) (18) para enfrentar crisis emocionales (21).
Al analizar el rol del cuidador principal, este se describe como multifacético, abarcando funciones co-terapéuticas, emocionales, sostenimiento económico y organizativas de la gestión de la dinámica familiar (11). En la mayoría de los estudios, la madre asume la carga principal, mientras el padre adopta un rol secundario o evitativo, salvo en culturas donde la corresponsabilidad es más marcada(17). Cabe destacar que el cuidador informal no es reconocido ni está amparado legalmente, como en el caso de Chile, donde la ley N° 21. 545 abarca solo las necesidades del niño con diagnóstico TEA(1)
Las implicancias que el rol de cuidador conlleva, genera impacto en lo emocional, en lo físico y lo social. La alta carga emocional genera un impacto negativo, reportándose altos niveles de estrés crónico, ansiedad y síntomas de burnout, especialmente en contextos donde el acceso a servicios de salud es limitado.  Esto resulta en emociones desagradables que se asocian a expectativas idealizadas, cansancio y, consecuentemente, en estrategias inefectivas de cuidado.  El impacto físico incluye trastornos del sueño y fatiga, mientras que el impacto social se traduce en aislamiento y conflictos conyugales (12). No obstante lo dicho, algunos estudios reportan efectos positivos como el desarrollo de resiliencia y cohesión familiar tras la aceptación del diagnóstico(19); asimismo, la disposición de los cuidadores a aprender mediante ensayo y error, junto con la aceptación progresiva del diagnóstico, evidenció que favorece al desarrollo de la resiliencia personal y familiar, impactando positivamente en la dinámica de cuidado.
Paralelamente, respecto del apoyo al cuidador, se reporta la falta de programas formales de apoyo y educación al cuidador y la familia, falta de formación especializada en TEA para profesionales de salud, especialmente en atención primaria.

Esta revisión muestra como los estudios analizados coinciden en la existencia de una alta sobrecarga física y emocional con estrés, ansiedad y síntomas de burnout en cuidadores (11)(12); en la eficacia de rutinas estructuradas, apoyos visuales y adaptación del entorno para favorecer la autorregulación y disminuir la ansiedad en los niños (13)(14)(15); y en el valor de la resiliencia y la aceptación del diagnóstico como factores protectores que facilitan la adaptación familiar (16)(17). Se identifican estrategias cotidianas de cuidado como horarios flexibles, pictogramas e historias y anticipación de cambios (22)(15), junto con herramientas para la regulación conductual (distracciones sensoriales, actividad al aire libre, manejo de la incertidumbre y límites frente a conductas desafiantes) y el ajuste del ambiente con redes de apoyo familiares y comunitarias para enfrentar crisis emocionales (14)(23)(15)(16)(18)(21). 

En cuanto al rol del cuidador, existe consenso en que este es multifacético —emocional, organizativo y económico—, con predominio de la madre como cuidadora principal y participación paterna más secundaria, salvo contextos con mayor corresponsabilidad (11)(17). Sin embargo, se evidencian divergencias culturales, como por ejemplo que  en Asia (Omán, Taiwán, Malasia) predomina el soporte de la familia extensa y la espiritualidad como afrontamiento, mientras en Occidente se enfatiza la autonomía y las intervenciones psicoeducativas (18)(19)(14)(20); además, algunos artículos reportan prácticas inefectivas (violencia física o satisfacción indiscriminada de demandas) que contrastan con enfoques de autorregulación y juego terapéutico (21)(20). Las razones de estas diferencias se asocian a cultura, disponibilidad de servicios y políticas públicas, lo que incide en la calidad del cuidado y los resultados familiares (20). 

En el impacto del cuidado, se constata ausencia de reconocimiento legal del cuidador informal con efectos negativos sobre la salud del cuidador (estrés crónico, ansiedad, burnout), además de trastornos del sueño, fatiga, aislamiento y conflictos conyugales; pese a ello, la aceptación del diagnóstico puede favorecer resiliencia y cohesión familiar (1)(12)(19) y consenso en la falta de programas de apoyo a la familia y el cuidador.

Todo lo anterior, conlleva a deducir que  se requieren políticas públicas que reconozcan y apoyen al cuidador (servicios de respiro y educación), e intervenciones de enfermería en atención primaria breves y estructuradas, con resultados medibles (menor carga, menos crisis que requieren urgencias, mayor estabilidad escolar), así como programas de acompañamiento familiar, educación sobre TEA, entrega de herramientas y estrategias de autocuidado, adaptando la atención al contexto del niño con el fin de reducir la carga del cuidador y mejorar la calidad de vida del núcleo familiar.

Se matiza que pese a las deficiencias manifestadas, la disposición de los cuidadores a aprender mediante ensayo y error y la aceptación progresiva del diagnóstico contribuyen a fortalecer la resiliencia y optimizar la dinámica del cuidado (1)(14)(20).

Conclusión
La presente revisión permitió identificar estrategias cotidianas y desafíos en el cuidado de niños con TEA, a partir de las experiencias del cuidador, frecuentemente infrarrepresentado frente a la literatura centrada en intervenciones dirigidas al niño. 

Los hallazgos destacan la importancia del rol del cuidador informal y su impacto multidimensional. 
Para la disciplina de enfermería, estos hallazgos fundamentan la necesidad de diseñar intervenciones centradas en la familia, que incluyan educación, apoyo emocional y estrategias para fortalecer la resiliencia. En el ámbito formativo, este trabajo contribuye a la comprensión del cuidado integral, la promoción de la salud familiar y competencias esenciales en el pregrado.

Como parte de las limitaciones de esta revisión se encuentran la heterogeneidad cultural de los estudios, tamaño muestral reducido y diseño transversal que impide establecer causalidad.

En síntesis, el cuidado de niños con TEA exige un abordaje interdisciplinario que visibilice al cuidador como sujeto de cuidado, integrando estrategias que favorezcan su bienestar y la inclusión social del niño. 

Se recomienda investigar el burnout del cuidador, la efectividad de intervenciones educativas lideradas por enfermería y el impacto de las políticas públicas en la calidad de vida familiar.
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