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RESUMEN

Objetivo: Analizar en la literatura existente el abordaje de los
cuidados de nifios y nifias con trastorno del espectro autista.
Material y Método: Revisién integrativa de articulos publicados
entre los afios 2019 a 2024 en las bases de datos de Web of
Science, Scopus y SciELO, utilizando los descriptores cuidadores,
necesidades, calidad de vida, trastorno del espectro autista,
y nifios. De los 497 articulos recuperados, se seleccionaron
16 luego de aplicar los criterios de inclusién y exclusién, para
el andlisis de la revision. Resultados: Las principales teméticas
identificadas fueron barreras para el cuidado, consecuencias
del diagnéstico, necesidades frente al cuidado, cuidado del
cuidador(ra), feminizacién del cuidado y facilitadores para el
cuidado. Conclusién: Las experiencias de cuidado en nifios con
trastorno del espectro autista varfan segun el pais. Sin embargo,
aun persiste la feminizacion del cuidado. Cada nifio y nifia autista
es Unico y tiene sus propias necesidades y desafios, al igual que
cada familia cuidadora, especialmente aquellos relacionados
a la atencién oportuna y la necesidad de apoyo emocional.
Desafortunadamente, en muchos lugares del mundo el autismo
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aln estd estigmatizado y hay falta de comprensién, lo que puede llevar a situaciones de discriminacion
y dificultades para la inclusién de los nifios autistas en la sociedad, especialmente en el ambito de salud,
educativo y comunitario.

ABSTRACT

Objective: To analyze in the existing literature the approach to the care of children with autism spectrum
disorder. Materials and Methods: Integrative review of articles published between 2019 and 2024 in the
Web of Science, Scopus and SciELO databases, using the descriptors caregivers, needs, quality of life,
autism spectrum disorder, and children. Of the 497 articles retrieved, 16 were selected for review analysis
after applying the inclusion and exclusion criteria. Results: The main themes identified were barriers
to caregiving, consequences of the diagnosis, caregiving needs, caregiver caregiving, feminization of
caregiving and caregiving facilitators. Conclusion: The caregiving experiences of children with autism
spectrum disorder vary across countries. However, the feminization of caregiving persists. Each autistic
child is unique and has his or her own needs and challenges, as does each family caregiver, especially
those related to timely care and the need for emotional support. Unfortunately, in many parts of the world
autism is still stigmatized and there is a lack of understanding, which can lead to situations of discrimination
and difficulties for the inclusion of autistic children in society, especially in the health, education and
community settings.

RESUMO

Objetivo: Analisar a literatura existente sobre a abordagem do cuidado de criangas com transtorno do
espectro autista. Material e Método: Revisdo integrativa de artigos publicados entre 2019 e 2024 nas bases
de dados Web of Science, Scopus e SciELO, utilizando os descritores cuidadores, necessidades, qualidade
de vida, transtorno do espectro do autista e criangas. Dos 497 artigos recuperados, 16 foram selecionados
apds a aplicagdo dos critérios de inclusdo e excluséo para a anélise da revisdo. Resultados: Os principais
temas identificados foram barreiras ao cuidado, consequéncias do diagndstico, necessidades de cuidado,
cuidado do cuidador, feminizagdo do cuidado e facilitadores do cuidado. Concluséo: As experiéncias
de cuidado de criangas com transtorno do espectro autista variam de pais para pais. Entretanto, a
feminizagdo do cuidado ainda persiste. Cada crianga autista é Unica e tem suas proprias necessidades
e desafios, assim como cada cuidador familiar, especialmente aqueles relacionados ao atendimento
oportuno e a necessidade de apoio emocional. Infelizmente, em muitas partes do mundo, o autismo
ainda é estigmatizado e ha uma falta de compreensédo, o que pode levar a situagdes de discriminagédo e
dificuldades para a inclusdo de criangas autistas na sociedade, especialmente em ambientes de salde,
educacionais e comunitarios.

INTRODUCCION

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una
categoria de trastornos del neurodesarrollo que
se caracteriza por un deterioro social y de la
comunicacion acompafiado de comportamientos

familias y en las expectativas y percepcion de
satisfaccion de calidad de vida.

Los cuidados en el periodo de la infancia se
vuelven relevantes para esta poblacion®. Muchas
veces los padres dudan de su competencia como

restringidos o repetitivost”. Segiin la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS)?, se estima que a
nivel mundial 1 de cada 160 nifios (0,625%) tiene
TEA, mostrando, ademas, que su prevalencia
va en aumento durante estos Ultimos 50 afos.
Actualmente se evidencia mayor concienciacién
acerca de los criterios diagndsticos y han existido
avances en las herramientas para la deteccion
de TEA en la primera infancia. Este diagnéstico
genera una serie de cambios en las dindmicas
familiares, relaciones sociales, economia de las
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cuidadores de un nifio o nifa con TEA. Dudan
de su capacidad para entregar cuidados, incluso
cuando ya son padres experimentados por tener
mas hijos, desde el momento que empiezan a
recibir informacién sobre la posibilidad de que
su hijo presente un trastorno del desarrollo y
sobre todo cuando reciben el diagnéstico de
TEA®.

Segln Gueglio y Seidmann® el cuidado en
los Gltimos afios ha sido una temética de estudio
que ha proliferado en el mundo académico



principalmente en el ambito de la enfermeria,
la sociologia, la economia y la antropologia.
La llamada “crisis de los cuidados”® puso de
manifiesto el concepto de “cuidado”. Dicha crisis
se produce cuando se exceden los vinculos entre
la persona cuidadora y la que recibe cuidados.
Frente a lo anterior, se plantea que la categoria
“trabajo de cuidado” permite comprender la
l6gica de organizacion social que ha configurado
los cuidados centralmente en el género
femenino, poniendo en manifiesto la explicacion
de diversas desigualdades en las mujeres®.
Considerando lo anterior, Lizama®” refiere que
ante el diagnéstico de TEA son las madres
quienes asumen el rol de cuidadora principal,
pues son quienes interactlan constantemente
con sus hijos desde el nacimiento, por ende
tienen mayor incidencia dentro de la crianza y
desarrollo infantil®.

El enfoque del curso de la vida establece
que la relacién dinamica de las exposiciones
previas a lo largo de la vida da como resultado
influencias positivas o negativas que dan forma
a la trayectoria humana y al desarrollo social, lo
que tiene un impacto en la salud de la persona
y la poblacién®. Dado lo anterior, el contexto
social y las redes de apoyo se vuelven elementos
importantes dentro de los procesos que
aportan a la comprensién sobre el cuidado y el
aseguramiento de la calidad de vida que deben
recibir las familias cuidadoras. Desde la Comisién
de las Determinantes Sociales de la Salud"?, se
considera que el proporcionar un buen comienzo
en la vida es tarea de los gobiernos, a través de
la implementacién de politicas y programas que
mejoran la supervivencia infantil, promueven la
salud y el desarrollo de la poblacién, abogando
y dando cumplimiento asi a los derechos de los
ninos.

De acuerdo con Montecino et al.'" existe
escasa informacién y orientacion respecto al
cuidado de los nifios(as) con TEA, considerando
que las familias suelen encontrarse en un
escenario desconocido lo que genera supuestos
erréneos o equivocos referente a la condicion
de su hijo o hija, generando un gran problema
frente a la necesidad de apoyo que requieren
las familias, quienes en muchas ocasiones ven
afectada la salud fisica y mental de los padres,
madres y/o cuidadores(as)'" '?y precisan de un
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acompafiamiento que contribuya a fortalecer
las competencias parentales, habilidades vy
herramientas para ejercer el cuidado de sus
hijos"™. En consecuencia, el hecho de tener
un hijo/a con TEA se convierte en un proceso
complejo, el cual genera diversas emociones en
los padres/madres, quienes viven un proceso
de adaptacién, donde es necesario un mayor
conocimiento tedrico y practico de la condicién,
que permita un crecimiento y desarrollo favorable
para el nifo/nifia y las familias"".

En esta linea, mejorar las competencias de
madres, padres y/cuidadores para el cuidado de
nifos con TEA es un elemento fundamental para
mejorarsu calidad de vida®. De ahi, laimportancia
de recopilar informacién respecto al abordaje
del cuidado en nifios y nifias con esta condicion
que pueda contribuir a mejorar las competencias
y habilidades de los familiares que ejercen el
cuidado en esta poblacién. Por consiguiente,
esta investigacién tiene por principal objetivo
analizar en la literatura existente el abordaje
de los cuidados de nifios y nifias con Trastorno
del Espectro Autista. Para lograr esto se realizd
una revisién integrativa de la literatura de los
ultimos cinco afos que aborden la experiencia
de padres, madres y cuidadores de nifios y nifias
con diagnéstico de TEA.

MATERIAL Y METODO

Se realizé una revisidn integrativa de la literatura
durante enero del 2024, la cual es un tipo de
investigacién secundaria donde la sintesis del
conocimiento incluye una aproximacién amplia
al campo de estudio, pudiendo incluir tanto
literatura empirica como tedrica para alcanzar los
objetivos de la revisién. Por tanto, se entiende
por investigacion tanto la primaria (investigacion
clinica) como secundaria (revisiones sistematicas)
incluyendo articulos conceptuales o teorizado-
res’> ™. La revision integrativa fue guiada por
la pregunta inicial de busqueda: ;Cémo es el
abordaje del cuidado que realizan los cuidadores
y cuidadoras de nifios y nifias con Trastorno del
Espectro Autista?

La estrategia de busqueda utilizada se realizé
a través del uso de descriptores indexados en
MeSH en conjunto con distintos operadores
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booleanos segln se indica en la siguiente
secuencia: (ALL=(Caregivers) AND ALL=((needs))
OR ALL= (quality life)) AND ALL= (Autism
Spectrum Disorder) AND ((ALL= (Children)) NOT
ALL= (adult child)). Las bases de datos utilizadas
fueron Web of Science (WoS), Scopus y Scientific
Electronic Library Online (SciELO).

Se emplearon como filtro: afios de publicacion
(2019-2024), tipo de documento (articulo), idioma
(inglés, espafiol o portugués), disponibilidad de
texto (texto completo y de acceso abierto). Los
criterios de inclusién fueron: Investigaciones
cualitativas, cuantitativas o mixtas, poblacion
de estudio nifios, nifas, cuidadores cuidadoras,
madres y padres que tengan experiencias
sobre cuidado y crianza de nifios y nifias con
TEA; estudios desarrollados en cualquier pais
cuyos resultados aporten en los hallazgos de la

investigacion y las sugerencias de experiencias
frente al cuidado. Por su parte, los criterios de
exclusion utilizados fueron: Articulos relacionados
a medicalizacién del trastorno, otros trastornos
psicolégicos no relacionados con el TEA, terapia
cognitivo-conductual, acceso a la atencion
sanitaria y social durante el COVID-19, personas
adultas con TEA y salud bucal u oral.

La Figura 1 muestra el proceso de seleccion de
articulos, el que se realizé mediante una revision
por pares, quienes verificaron los resultados de
cada articulo. En primera ronda, se seleccionaron
los articulos a partir de la lectura de titulo y
abstract, ademas de cumplir con los criterios
de inclusién definidos. Posteriormente, se
omitieron los articulos repetidos. A continuacién,
se revisaron cuidadosamente los resimenes y se
omitieron los articulos irrelevantes.

Figura 1. Flujograma blsqueda y seleccién de los articulos cientificos, enero 2024.
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Los articulos seleccionados fueron evaluados
en paralelo e independientemente por tres
investigadores, quienes realizaron triangulacién
de los datos extraidos al formulario de sintesis
de extraccion de datos tipo matriz (Tabla 1) con
el fin de dar mayor confiabilidad a la revisién y
cuando habia discordancia, quien dirimia era
la investigadora principal. Dentro del proceso
de extracciéon de los datos de los articulos
seleccionados no hubo necesidad de contacto
conlosautores de los articulos para obtener datos
adicionales. El analisis empleado fue el anélisis
cualitativo de contenido, el cual segiin Mayring“®
es un analisis metodoldogico sistematico del
texto, que intenta preservar las fortalezas de
analisis de contenido para desarrollar datos
cualitativos y procedimientos: “El procedimiento
tiene la pretension de ser intersubjetivamente
comprensible, comparar los resultados con otros
estudios en el sentido de triangulacién y realizar
controles por confiabilidad” .

RESULTADOS

La Tabla 1 muestra los 16 articulos seleccionados,
los cuales corresponden a investigaciones
desarrolladas en Inglaterra®®, Paises Bajos!'”,
Tunez'®, Arabia Saudita"?, [rdn®, Malasia®",
Sudéfrica®, Etiopia®, Canadd®, Estados
Unidos®),  Chile® 27 Australia®®, Brasil®,
Cuba® y Argentina®".

En la Tabla 2 se presentan las categorias y
subcategorias que se generaron tanto a priori
como de manera emergente. Para esta revision,
se analizaron los resultados de los articulos entre
varios revisores para validar la coherencia de
las categorias de andlisis, siguiendo el modelo
de Krippendorff #2 al observar la frecuencia, es
decir, el nimero de citas que dan contenido a
cada una de las categorias y subcategorias,
determinando la densidad que cada categoria
obtiene luego del andlisis. El equilibrio, es decir,
cémo las categorias son bien representadas
y distribuidas seglin la naturaleza de cada
una de las categorias (barreras, necesidades,
motivacidn, etc.) y finalmente la densidad,
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referida a la cantidad de citas y relaciéon de una
categoria con las otras subcategorias.

Categoria: Barreras para el cuidado: Las
barreras para el cuidado presentes son asociadas
al acceso a salud y otros servicios como el
educacional™ 20 20 barreras econdmicas?® 20
y de acceso a informacién sobre el cuidado@.
En cuanto a las barreras que existen para el
acceso a servicios de salud y educacionales
2,20 ambos generan costos extras en las
familias lo que produce un impacto econémico,
considerando que “el autismo o trastorno del
espectro autista (TEA) es uno de los trastornos
mas dificiles y costosos de tratar”®?. El alto
costo de la intervencion de TEA se deberia al
requerimiento de servicios médicos y educativos
especializados‘?. Frente a ello la dimension
econdmica es una de las necesidades urgentes
de las familias?¢39. En adicién a lo anterior, en el
ambito educacional se han generado episodios
de discriminacién que se asocian a la falta de
conocimientos por parte de funcionarios de
los establecimientos, dejando en evidencia la
necesidad de implementar estrategias entre
salud y educacioén para lograr un mejor manejo e
inclusion de los nifios y nifias?”.

Por otro lado, otra de las barreras y desafios
mas destacados que enfrentan los padres y
madres incluyen la falta de conocimiento entre
los profesionales, diagnosticos tardios, la falta
de apoyo y servicios sociales®. En el caso de
las madres solteras se enfrentan a mudltiples
dificultades asociadas a la pobreza, el estigma 'y
la falta de apoyo social®.

Se evidencia que padres y madres carecen de
informacién suficiente sobre cémo hacer frente
a los desafios y dificultades causadas por el
mencionado diagndstico?® 2%, Frente a la escasa
informacion sobre autismo, Abid et al."® indican
que las familias suelen recurrir a la bisqueda de
informacién secundaria como la mayor parte
de la informacién disponible en blogs y redes
sociales. A menudo estas fuentes carecen de
base cientifica, por lo que no se tiene evidencia
si la informacién que reciben es apropiada.
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Tabla 1. Sintesis de articulos extraidos y sus principales categorias, 2024.

Articulo Ao Categorias
Families’ Access to Early Intervention and Supports for 2023 Barreras para el cuidado
Children With Developmental Disabilities"® Consecuencias del diagnéstico de TEA
Facilitadores para el cuidado
Caring for Children with an Autism Spectrum Disorder: 2022 Cuidado del cuidador (a)
Factors Associating with Health- and Care-Related L )
Quality of Life of the Caregivers"” Feminizacion del cuidado
Challenges and unmet needs of mothers of preschool 2022 Barreras para el cuidado
children with autism spectrum disorders in Tunisia: a Consecuencias del diagnéstico de TEA
litati tudy'®
quatitative sty Facilitadores para el cuidado
Feminizacion del cuidado
Necesidades frente al cuidado
National Profile of Caregivers’ Perspectives on Autism 2021 Barreras del cuidado
Spectrum Disorder Screening and Care in Primary Health Consecuencias del diagnéstico de TEA
Care: The Need for Autism Medical H (19)
are: the eed for Autism Medical fiome Facilitadores del cuidado Necesidades frente al
cuidado
Identifying the Needs of Families of Children with 2020 Barreras para el cuidado
Autism Spectrum Disorder from Specialists and Parents’ Consecuencias del diagnéstico de TEA
P tives: A Qualitative Study®
erspectives valitative Stucy Cuidado del cuidador (a)
Necesidades frente al cuidado
Knowledge, attitudes, and associated factors of caregivers 2023  Barreras para el cuidado
towards children with autism spectrum disorder in East Consecuencias del diagnéstico de TEA
Coast Peninsular Malaysia®"
casteninsuiar Malaysia Cuidado del cuidador (a)
Facilitadores para el cuidado
Feminizacion del cuidado
Necesidades frente al cuidado
Interventions for Primary Caregivers of Children with 2020 Consecuencias del diagndstico de TEA
Autism Spectrum Disorder: A cross-sectional study of Cuidado del cuidador(a)
current practices of stakeholders in South Africa®®? o )
Facilitadores para el cuidado
Necesidades frente al cuidado
The experiences of parents raising children with 2023 Barreras para el cuidado
developmental disabilities in Ethiopia® Consecuencias del diagnéstico de TEA
Cuidado del cuidador(a)
Feminizacion del cuidado
Necesidades frente al cuidado
"l Know How to Advocate”: Parents’ Experiences in 2022 Barreras para el cuidado
Advocating for Children and Youth Diagnosed With Consecuencias del diagnéstico de TEA
Autism Spect Disorder®
utism Spectium Hsorder Cuidado del cuidador
Facilitadores para el cuidado
Needs assessment in unmet healthcare and family 2021 Barreras para el cuidado
support services: A survey of caregivers of children and ) )
youth with autism spectrum disorder in Delaware® Necesidades frente al cuidado
Encuesta para Cuidadores de Personas del Espectro 2022 Barreras para el cuidado

Autista en Chile. Acceso a Servicios de Salud y Educacion,
Satisfaccion, Calidad de Vida y Estigma®

Consecuencias para el diagndstico de TEA
Facilitadores para el cuidado

Necesidades frente al cuidado
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Continuacién Tabla 1.

Vega-Rodriguez, C., Calle-Carrasco, A., Araya-Galleguillos, F.

Articulo

Ao

Categorias

Percepciones sobre la atencion de enfermeria en madres 2022

de hijos con trastornos del espectro autista®”

Barreras para el cuidado

Consecuencias del diagndstico de TEA

Participation, and Quality of Life in Primary Caregivers of 2023
Autistic Children: A Qualitative Study®®

Barreras para el cuidado
Cuidado del cuidador(a)

Necesidades frente al cuidado

Experiences of family members of children diagnosed 2021

with autism spectrum disorder®”

Consecuencias del diagndstico de TEA
Feminizacion del cuidado

Necesidades frente al cuidado

Dimensiones de la calidad de vida méas frecuentemente 2020
afectadas en cuidadores primarios de pacientes con

trastorno del espectro autista®

Barreras para el cuidado
Consecuencias del diagnéstico de TEA
Cuidado del cuidador(a)

Necesidades frente al cuidado

Age of autism diagnosis in Latin American and Caribbean 2024

countries®

Barreras para el cuidado
Consecuencias del diagnéstico de TEA

Facilitadores para el cuidado

Tabla 2. Categorizacién asociativa con frecuencia y porcentaje de densidad.

Categoria Densidad % Subcategorias Densidad %
63 28 Barreras para el acceso a salud 22 12,5
Barreras para el acceso a otros servicios 5 2,8
Barreras para el cuidado Barreras econémicas 12 6,8
Barreras de acceso a informacién sobre 17 9,7
cuidado
Consecuencias del diagnéstico 44 20  Estigmatizacién del autismo 15 8,5
de Trastorno del Espectro Autista
39 17 Impacto en la familia 6 34
Caracteristicas del Trastorno del Espectro 18 10,2
Autista
Necesidades frente al cuidado Necesidad de apoyo emocional 13 7,4
Necesidades insatisfechas 6 3,4
Necesidad de apoyo individualizado 4 2.3
29 13 Impacto en la calidad de vida 6 34
Cuidado del cuidador (a)
Responsabilidad del Cuidador (a) principal 12 6,8
Feminizacién del cuidado 27 12 Impacto del cuidado en mujeres 19 10,8
23 10 Intervencién temprana 8 4,5
Concientizacién sobre el autismo 6 3,4
Facilitadores para el cuidado Apoyo familiar g 1,7
Motivacién para el cuidado g 1,7
Nivel socioeconémico mas alto 1 0,6
Total 225 100 176 100
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Categoria: Consecuencias del diagnéstico de
Trastorno del Espectro Autista: Dentro de
los diferentes articulos se describen diversas
conceptualizaciones y referencias respecto
al significado del TEA, asi como también las
consecuencias que trae consigo este diagnoéstico,
frente a ello se relacionan las subcategorias
de caracteristicas del TEA, estigmatizacién del
autismo® 2 y el impacto en la familia®. Al
respecto, Calisto-Moreira et al?” sefialan que
el diagnéstico de TEA genera un desgaste
emocional y econémico para las familias,
especialmente en los casos moderados, severos
y en aquellos donde existen comorbilidades
como problemas gastrointestinales, alergias
alimentarias, cutédneas y epilepsia, las cuales
requieren atencién médica directa’?.

Otra de las consecuencias del diagnéstico
de TEA, es el estigma percibido relacionados
a la falta de apoyo y aislamiento social®. En
algunos lugares del mundo aun se considera un
tabu tener un hijo diagnosticado con TEA, por
lo que se le oculta a la sociedad'®. También los
comportamientos de este grupo de nifios y nifias
se consideran estigmatizados al categorizarlos
como inapropiados socialmente®®. Frente a
lo anteriormente expuesto®, refieren que la
familia, al experimentar las dificultades del
diagndstico de autismo, presentan un estado de
desequilibrio debido a situaciones estresantes,
lo que se refleja en las relaciones familiares,
afectando la salud emocional de los integrantes.
Ten Hoopen”, sefala la importancia de atender
la salud mental del cuidador en los estilos de
afrontamiento adaptativo y disminuir el estrés
parental en el cuidado de nifios con TEA.

Categoria: Necesidades frente al cuidado: Se
vinculan a esta categoria las subcategorias de
necesidad de apoyo emocional®), necesidades
insatisfechas®® 2 2 y de apoyo individualizado
de las familias cuidadoras® 2. Las necesidades
identificadas en las personas a cargo del
cuidado de estos nifios se relacionan con la
falta de informacion, desempefio, habilidades
y actitudes®?. A esto se afaden las limitaciones
en el acceso a terapias individualizadas y las
escasas redes de apoyo que tienen las familias®*
2. Al respecto, se plantea que las necesidades
de apoyo infantil y familiar requieren de
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servicios holisticos que aborden eficazmente
tanto a los nifos como las necesidades de
apoyo familiar®. Por otro lado, es evidente el
deterioro econémico y de calidad de vida en
las familias de las personas con autismo, frente
a los grandes esfuerzos por obtener satisfaccion
a sus principales necesidades® *". Srinivasan et
al.®, evidencian que las necesidades familiares
insatisfechas son mayores para los servicios que
las familias reciben con mayor frecuencia, lo que
sugiere que los servicios existentes no satisfacen
completamente las necesidades familiares.

Categoria: Cuidado del cuidador(ra): Se rela-
cionan a esta categoria la responsabilidad del
cuidador(ra) principal®” e impacto en la calidad
de vida®®.

En las dimensiones de calidad de vida las
mas afectadas en los cuidadores de personas
con TEA se relacionan a la apariencia fisica, los
sintomas fisicos y emocionales, las interferencias
con el descanso/suefo, los proyectos de vida y
vida social y la satisfaccion con la preparacion
recibida y global respecto a la calidad de vida®.

En la mayoria de los casos los padres y
madres anteponen las necesidades de sus hijos
e hijas y muchos identifican esto como causa de
la reduccién de su capacidad para satisfacer sus
necesidades de participacion®. Lo anterior, se
relaciona con la restriccion en la participacion y
acceso a actividades familiares e independientes
significativas, es decir, la dificultad radica en
que los padres y madres a menudo descuidan
su propio bienestar, lo que lleva a una falta de
tiempo para realizar actividades personales y
momentos de relajacién, debido a la deman-
da del cuidado®?, esto dificulta encontrar un
equilibrio con la vida personal y el manejo
del cuidado de los hijos. Sumado al cuidado
diario, se agregan responsabilidades de asistir a
terapias, servicios infantiles, su propia salud fisica
y mental®. Por tanto, se considera relevante
velar por el bienestar integral de las cuidadoras
y cuidadores dado que de acuerdo con Kaman
et al.?", cuando quien ejerce el cuidado tiene
buenos conocimientos y actitudes, tendrd mas
éxito en sus roles en intervenciones productivas
y positivas para los nifios y nifias con TEA.

Categoria: Feminizacion de los cuidados: La
literatura refleja que las mujeres, especialmente



las madres son quienes ejercen mayoritaria-
mente las labores de cuidado!'” 2" 2%, Este pro-
blema estd particularmente asociado con la
construccion social del papel de las mujeres
como cuidadoras, mientras que los hombres son
los sustentadores de la familia®. Ademas, las
mujeres son quienes perciben un mayor impacto
econémico y emocional, debido a que muchas
postergan sus actividades cotidianas, trabajos,
aspiraciones, etc., por dedicarse al cuidado
de los hijos e hijas®" 2%, El estudio destacé los
cambios rutinarios observados en el trabajo de
estas mujeres, en la experiencia y en la vida para
conciliar el cuidado de los hijos y el sustento
econémico?®.

Categoria: Facilitadores para el cuidado: Los
facilitadores para el cuidado se relacionan a la
concientizacién sobre el autismo, intervencion
temprana’é3", apoyo familiar” y motivacién para
el cuidado® y tener un nivel socioecondémico
alto. Segun Montiel-Nava et al.®", un diagndstico
mas temprano podria conducir a unaintervencién
mas temprana.

La motivacién para el cuidado esté relaciona-
da a los vinculos afectivos asociados a la persona
que se cuida, reflejado en el como los padres
y madres pueden participar y comprometerse
activamente en sus esfuerzos de defensa para
aumentar la conciencia publica sobre quienes
son diagnosticados con TEA®®. Dado que el
cuidado estéa cargado de significado y propésito,
la participacion del cuidador principal influye
positivamente en la salud y el bienestar del nifio
o nifia con TEA, por lo que resulta primordial
garantizar las necesidades sociales, emocionales
y de salud del cuidador(ra) primario(a)®”. Por
otro lado, se considera un factor protector el
poseer un nivel socioeconémico mas alto, ya que
permite el acceso a la intervenciéon temprana; en
cambio, un estado socioeconémico mas bajo del
cuidador o cuidadora no lograria la financiacion
para el acceso a atencién temprano para sus
hijos e hijas con sospecha de TEA, por lo cual
es primordial contribuir a la economia de las
familias y al acceso a salud®.

DISCUSION
Las experiencias de los padres en la crianza

Vega-Rodriguez, C., Calle-Carrasco, A., Araya-Galleguillos, F.

y cuidado de nifios con TEA, en los diferentes
paises son diversas, ya que cada nifio o nifa
autista es Unico y tiene sus propias necesidades
y desafios, incluyendo las caracteristicas in-
dividuales de las familias cuidadoras.

Uno de los aspectos a relevar es el estigma
y falta de conciencia que existe respecto al au-
tismo, en muchos lugares del mundo, lo cual
puede generar sentimientos de aislamiento,
particularmente en lo que respecta al estigma
vinculado al autismo, y puede incrementar la
tensién en las relaciones interpersonales®. La
concientizacién respecto al autismo es un factor
protector contra el estigma que existe respecto
a la condicién y a la vez contribuye a orientar
de mejor manera las practicas de cuidado.
Asimismo, laimportancia de tener un diagndstico
temprano de autismo es apremiante®?.

Los padres y madres de nifios y nifias con
autismo cumplen la funcién primordial del cui-
dado; de su actuacién van a depender muchas
de las expectativas, posibilidades y bienestar
de la persona®. Al recibir el diagnéstico de
TEA, se inicia un proceso largo y un camino con
dudas, miedos, angustia y cuestionamientos
sobre cédmo se convive y trata a un nifio o nifia
con esas caracteristicas. Al respecto, Mackintosh
et al.?¥ sefalan que dado a la gran cantidad de
intervenciones que requiere el diagnéstico de
TEA, las madres y padres sienten inseguridad
y confusién acerca del curso y cuidado mas
adecuado para sus hijos e hijas, para ello se
considera vital que los padres y madres tengan
orientaciones y contencién emocional durante el
proceso de crianza y cuidado.

Al recibir el diagndstico de TEA, se inicia un
proceso largo y dificultoso, el cual no esta exento
de dudas, miedos, angustia y cuestionamiento®.
La mayoria de los padres y madres estan en una
fase donde buscan aprender acerca del autismo
y el impacto que puede significar para su hijo(a)
y para su familia, por lo que buscan informacién
sobre cémo ensefiar al menor a manejar el
comportamiento®”. Frente a ello, es crucial que
el Estado y los organismos cientificos supervisen
el diagnoéstico del autismo, dado que existe
una gran demanda respecto al derecho a un
diagndstico adecuado y terapias de calidad a lo
largo de su vida®®.
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Los diagndsticos tardios tienen un impacto
negativo en las estrategias parentales y mater-
nales desinformadas y en muchos casos ine-
ficaces, ocasionando en las cuidadoras y cui-
dadores frustracién y dudas referente a sus
propias habilidades para el cuidado®”. Desde ahi
surge la necesidad de realizar reforzamiento en
los diversos sistemas de apoyo para las familias
cuidadoras de nifios y nifias autistas®”.

Dado que los cuidadores y cuidadoras nece-
sitan aprender sobre el autismo y desarrollar
habilidades especiales para apoyar a los nifios
y nifias para un buen desarrollo y bienestar, asi
también requieren de contencién y resguardo
de sus emociones, debido a que muchas familias
enfrentan desafios emocionales, financieros y de
tiempo dedicado al cuidado®?; especialmente
las madres que asumen el cuidado principal
de hijos e hijas, siendo ellas quienes sufren una
mayor sobrecarga, experimentando dificultades
para combinar el cuidado y las actividades
diarias“".

De las limitaciones presentes en este es-
tudio se encuentra la variabilidad en los es-
tudios incluidos, pese a que se presentan
estudios de diversos paises, pueden existir
limitaciones en términos de variabilidad cultural
y contextual, ya que las experiencias de crianza
y cuidado de nifios(as) con TEA pueden variar
considerablemente entre diferentes culturas y
contextos. Ademas, el enfoque de la revision
se centré principalmente en las experiencias
de los cuidadores, lo que puede excluir otras
perspectivas importantes, como las de los
propios nifios con TEA, los profesionales de la
salud y los educadores.

Para finalizar, es importante reforzar que
los desafios descritos pueden variar significa-
tivamente de un pais a otro y que algunos paises
pueden tener sistemas y politicas mas complejas
paraabordarlas necesidadesde los nifios autistas.
Sin embargo, en general el abordaje del autismo
sigue siendo un desafio global en términos de
acceso a servicios de salud, inclusién educativa
y apoyo adecuado tanto para las familias como
para los nifios y nifias diagnosticados(as) con
TEA. No obstante, Chile actualmente cuenta en
su legislacién con la Ley 21.545, mas conocida
como Ley TEA. Este marco legal es un paso
importante y un claro ejemplo de avance hacia
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la mejora de la calidad de vida de las personas
con TEA y refleja un compromiso por parte del
Estado para abordar sus necesidades de manera
adecuada®?.

CONCLUSION

Esta revision visibiliza que el cuidado de nifos
y nifas TEA presenta multiplicidad de barreras
estructurales. Si bien existen diferencias y par-
ticularidades segun el origen geografico de cada
investigacion y su contexto socioecondmico. No
obstante, es transversal la desigualdad de género
en la designaciéon de las responsabilidades fa-
miliares.

El cuidado de nifios y nifias con TEA no solo
requiere de una perspectiva médica, sino tam-
bién de un trabajo interdisciplinar y un enfoque
de enfermeria integral y centrado en la familia.
Enfermeria puede desempefiar un papel crucial
en el apoyo a las familias, proporcionando edu-
cacién y orientacién sobre el cuidado, dado que
se manifiesta una falta de acceso a servicios
especializados y dificultades para el acceso a
salud.

Por otro lado, se evidencia la estigmatizacion
social hacia el TEA, especialmente en entornos
educativos y comunitarios, lo que genera un
impacto negativo en la calidad de vida de los
nifios y nifias y sus familias. Este estudio evidencié
que las cuidadoras y cuidadores experimentan
sobrecargas emocionales y sociales, por lo que
urgen politicas publicas que brinden apoyo a los
nifios y nifias TEA, como a sus entornos o redes
de apoyo.

Frente a ello, desde la enfermeria y los
sistemas de salud se puede contribuir a mejorar
la comprension del TEA y las mejores formas de
apoyar a los nifios y nifias con este trastorno y
a sus familias. En este contexto, es importante
priorizar iniciativas destinadas a mejorar la for-
macién profesional, aumentar los recursos
asignados al diagnéstico y la intervenciéon tem-
prana, ademas de generar politicas publicas
y/o programas de apoyo integrales para los
cuidadores y cuidadoras en materia de salud y
cuidado. Ademas, es crucial fomentar una mayor
conciencia social sobre el TEA para reducir la
estigmatizacion y promover la inclusién de los



nifios y niflas con autismo en todos los dmbitos
de sus cursos de vida.
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