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RESUMEN

El objetivo principal de la investigacion fue identificar las principales estrategias de afronte en
familias de nifios con trastorno del espectro autista El estudio fue de tipo basica con disefio de
revision sistematica. La muestra estuvo constituida por 10 articulos. Los hallazgos permitieron
concluir que los diagndsticos tempranos favorecen la adaptacion de las familias, ademas, se
debe contar con el acompafiamiento de especialistas, espacios adecuados para la interaccién
social y realizar cambios significativos en el estilo de vida, estas estrategias ayudan a sobrepasar
la etapa critica inicial. También, se observé que adecuados recursos en la comunicacion
favorecen la formacion de patrones de lenguaje. Y por ultimo, que los estilos de crianza
permisivos y autoritarios incrementa las conductas desadaptativas en nifios con trastorno del

espectro autista.

Palabras clave: Trastorno de espectro autista, afronte, familia.
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ABSTRACT

The main objective of the research was to identify the main coping strategies in families of
children with autism spectrum disorder. The study was a basic one with a systematic review
design. The sample consisted of 10 articles. The findings led to the conclusion that early
diagnoses favor family adaptation. Furthermore, specialist support, adequate spaces for social
interaction, and significant lifestyle changes are essential. These strategies help overcome the
initial critical stage. It was also observed that adequate communication resources favor the
development of language patterns. Finally, permissive and authoritarian parenting styles

increase maladaptive behaviors in children with autism spectrum disorder.

Keywords: Autism spectrum disorder, cope, family.



l. INTRODUCCION

El estudio del Trastorno del Espectro Autista (TEA de ahora en adelante) ha pasado
por distintos enfoques y definiciones, para la Asociacién Americana de Psiquiatria (APA,
2013) las personas diagnosticadas con TEA los sintomas se inician en la primera infancia
y se observa en problemas como el desarrollo del lenguaje, la vinculacion e interaccién
social, se manifiestan en diferentes lugares y situaciones, se suman las conductas
repetitivas e intereses inusuales y ademas que no son compatibles otros diagndsticos del

retraso de desarrollo.

Por otro para Zufiiga et al. (2017) el TEA es un trastorno del neurodesarrollo de
naturaleza neurobioldgico que altera el desarrollo del lenguaje social, el comportamiento,
se presentan intereses restringidos y repetitivos, que afectada la adaptacion social y el
desarrollo de la inteligencia. En relacién a las respuestas de afronte de las familias que
tiene un hijo con TEA, es un fendmeno multifacético y que dependiendo de la estrategia

que se utiliza puede existir afectacion psicoldgica en los padres (Hernandez, 2018).

Se observa que en las Gltimas décadas la prevalencia ha aumentado, en los afios sesenta
el indicador era de 4-5 por 10.000 y en lo posterior en las primeras décadas de los afos
2000, el indicador era de 15 por 1000 personas (Malaga et al., 2019). Se estima que, a
nivel mundial, cada 1 de 100 nifios tiene TEA, sin embargo, diversas datas oficiales
demuestran que es mayor la prevalencia (Organizacion Mundial de la Salud [OMS],
2023). Asimismo, a nivel global se evidencia en la mayoria de datos epidemiolégicos que

por cada 1 mujer hay 3 varones con TEA diagnosticados (Estrada, 2023).

En el Perd, el Ministerio de la Salud hasta el afio 2020, midi6 que 5328 de personas
con nacionalidad peruana presentan TEA, siendo estos datos minimos debido que la OMS
revel6 que la prevalencia a nivel mundial es de entre 62 diagnosticados con TEA por cada
10 000 personas y que por 160 nifios o nifias hay un diagnoéstico de esta enfermedad del
neurodesarrollo, analizando esta informacion en el pais se evidencia que hay 204 818
nifios con TEA y que solamente se habria identificado con un diagnostico adecuadamente
al 2.6%, faltarian un 97% sin un diagndéstico oficial (Defensoria del Pueblo del Peru,
2023). Asimismo, en un hospital del estado de la ciudad de Lima en el afio 2019 se
diagnosticaron 1647 pacientes con TEA, el 95% de atendidos fueron menores de 18 afios

y el 55% de los abordajes son multidisciplinario para un mejor tratamiento (Rengifo &
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Cano 2021).

En esta investigacion se revisaron estudios que demuestran la carga emocional que
tienen las familias al conocer el diagnostico de un hijo con TEA. Generalmente, los padres
no estan preparados para aceptar el diagndstico oficial de sus hijos, por lo que se inicia
en ellos una crisis emocional, personal y familiar, que en muchas ocasiones comienza con
negacion de la situacion actual, frustracion e impotencia por el futuro de su hijo (Martin
& Lebn, 2008). Las familias que atraviesan estas dificultades tienen la necesidad de contar
con soporte profesional constante a lo largo del desarrollo del menor debido que la misma
naturaleza del crecimiento aparecen nuevas conductas desadaptativas y afecta la dindmica
familiar (Candelario & Silva, 2023).

En base a lo sefialado se realiza la siguiente pregunta ;Cudles son las principales

estrategias de afronte que utilizan las familias de nifios con trastorno del espectro autista?

Asimismo, posee justificacion tedrica, debido a que se revisé conceptos, planes de
intervencion, estrategias y las ultimas teorias sobre el afronte de las familias con un hijo
con TEA, ademas se amplié los conocimientos sobre la temaética identificando las
carencias y vacios de este trastorno del neurodesarrollo. Por otro lado, la justificacién
metodoldgica, se valoro bibliografia y organizé la informacion respectiva como parte del
conocimiento cientifico de la comunidad que investiga sobre las dificultades emocionales
que atraviesan las familias y como impacta en su estilo de vida, convirtiéndose en un
antecedente para futuras investigaciones. Por ultimo, se justifica a nivel de interés social;
porque la informacidn que se obtuvo del estudio resulto6 util y relevante para aportar con

la realidad de la problematica actual.

En ese sentido, en concordancia con lo expuesto anteriormente, se plantea como
objetivo general identificar las principales estrategias de afronte en familias de nifios con

trastorno del espectro autista.

Lavado y Mufioz (2023) realizaron un estudio sistematico del impacto del diagndstico
de un hijo TEA en la familia, la muestra fue de 44 trabajos que se realizaron entre el 2009
al 2023, las principales dificultades psicoldgicas que se hallaron fueron niveles elevados
de estrés que afectan la calidad de vida de las familias. Ademas, se observé que afectaban
las relaciones entre la pareja de padres, los vinculos hijos-padres y el desarrollo

socioemocional de los hermanos menores. Estas dificultades varian segin el soporte
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social y la forma como los padres perciban el diagnostico y la dificultad de su hijo con
TEA.

En lo tedrico se observa que las familias atraviesan por diferentes emociones ante la
sospecha y después del diagndstico de un hijo con TEA. Imperatore et al. (2020) antes
del diagndstico ya observan conductas atipias y en comparacién con los otros nifios sus
hijos no avanzan dentro de lo esperado y posterior al diagndstico las madres se muestran
con sentimientos de soledad, tristeza y labilidad emocional debido a las respectivas de
calidad de vida para su hijo, mientras que los padres llevan la pena y el sufrimiento de
forma silenciosa tardando mas tiempo en tener conciencia en las dificultades de su hijo

sin embargo en el transcurso de los afios muestran tristeza y labilidad emocional.

En relacion a las estrategias de intervencion con las familias se menciona que la
psicoeducion en los padres es beneficiosa debido que al tener el conocimiento de la
enfermedad neuropsiquiatrica ocurren cambio en la desvinculacién de las emociones
entre los padres y con los hijos debido que ya asocian la conducta del menor a una
patologia importante (Savigfion et al., 2022). Asimismo, segun el perfil psicolégico que
tiene los padres, pueden mejorar las conductas y emociones de los nifios con TEA, los
padres que tiene la capacidad para ser autoeficases y que son empoderados en relacion
con el tema, son méas habiles para poder ejercer un estilo de crianza de forma flexibles y
tolerantes, y que de este modo favorece en las diferentes areas para el desarrollo integral
del hijo con TEA (Mira et al., 2019).

Por otro lado, Canal et al. (2010) mencionan que la deteccion temprana realizada
oportunamente con pruebas aplicadas por los especialistas, influyen de forma positiva en
para el manejo de los sintomas que se aparecen en los primeros afios, asimismo se observa
que la intervencion temprana puede minimizar las consecuencias econdmicas y sociales

que afronta a lo largo de la vida de un nifio con TEA y su familia.

Maciel et al. (2022) refieren en su estudio que los estilos de crianza permisivos
impactan negativamente en el desarrollo de conductas adaptativas debido que los menores
con TEA no desarrollan el reconocimiento de limites ni normas de convivencia, ademas
los estilos autoritarios donde se aplica el castigo fisico como regulador, desarrolla rechazo
a las normas sociales y para el fomento de conductas prosociales. Durén et al. (2016)

refieren que para una adecuada calidad de vida de las familias con hijos TEA depende de

12



los tipos de estrategia que aplican durante la convivencia, la familia tendra que conciliar
entre el tiempo que se dedica al trabajo y el tiempo que le dedica a la familia, asi mismo
tendrén que estar informada de las posibles complicaciones que se presenten y se le debe

brindar estrategias que faciliten la vida familiar.
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Il. METODOLOGIA

Dentro de la metodologia, la investigacion se considera de tipo basica debido que se
contrasta la informacién en base un contexto teérico (Odon & Fidias, 2019). El disefio
que se realizd fue de revision sistematica, la naturaleza de la revision es buscar articulos
en bases de datos, sistematizar la informacion segun los parametros del tema a investigar,
seleccionar diferentes articulos y fuentes de informacién (Pardal & Pardal, 2020). En el
enfoque se tomé como referencia el cualitativo debido a que permite explicar, describir,
analizar y recopilar informacion de los fendmenos sociales de forma objetiva (Pifa,
2023).

En la investigacion se revisaron trabajos a nivel mundial que estudiaron temas
relacionados con el impacto psicoldgico en las familias que tiene un hijo con TEA,
asimismo se incluyeron investigaciones que se realizaron entre el 2008 y el 2023
desarrollados en inglés, espafiol y portugués que fueron de tipo cuantitativo, descriptivo,
comparativos y transversales. Por otro lado, fueron descartados los trabajos que se
realizaron fuera de los mencionados limites y que las mismas publicaciones no cumplian

con los propositos de la actual investigacion.

Ademas, para la busqueda de articulos se exploraron bases de datos como: Google
Académico, Redalyc, Dialnet, Scielo y Scopus, haciendo uso de palabras claves como:
Familias, diagndstico, TEA, estrategias, afrontamiento, calidad de vida, tratamiento,
educacion y estrés parental. Families, diagnosis, strategies, coping, quality of life,

treatment, education and parental stress.

Para el desarrollo de la investigacion se utilizd el andlisis de la literatura, que es un
conjunto de procedimiento sistematizados que busca mostrar y explicar informacion

especifica de un tema y que facilita su ubicacion y recuperacion (Moreno et al., 2018).

El instrumento que se aplico fue la lista de cotejo, la cual permitié agrupar la
informacion para su posterior comparacion visual y validacion, en el consolidado de la
informacion de las investigaciones se sintetiza caracteristicas, objetivos y conclusiones

que tiene relacién con el actual estudio (Gonzélez & Sosa, 2020).

Finalmente, se consideraron los siguientes pasos para poder completar el informe de

revision sistematica, en cuanto a la introduccion, se presentaron los argumentos, objetivos

14



y pregunta de investigacion; en relacion a la metodologia se incluyeron criterios de

seleccion y la base de la informacion (Moreno et al., 2018).

Se inicio la busqueda de articulos en diversas revistas en Google Academico, Redalyc,

Dialnet, Scielo y Scopus, encontrandose 26 articulos de los cuales se excluyeron 16

debido que cumplian con el perfil de la investigacion al final solo se trabajaran con 10

investigaciones.

26 ARTICULOS

R 4 articulos fueron destinados debido
que no contrastan con los objetivos
planteados

v

[ 22 ARTICULOS ]

6 publicaciones se encentraron
fuera de los pardmetros de las
fechas 2008 - 2023

A4

[ 16 ARTICULOS ]

—————»| 3 publicaciones descartados por no
corresponder a la poblacion
objetivo

\4

[13 ARTICULOS ]

3 articulos fueron de
disefio bibliografico

v

[1OARTI'CULOS ]
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1. RESULTADOS Y DISCUSION
Tabla 1

Datos descriptivos sobre estrategias de afronte en familias de nifios con trastorno del espectro
autista

Autor

Disefio estudio

Muestra

Instrumentos

Portes et al.
(2020)

Martin & Ledn
(2008)

Rodriguez y
Pico (2016)

Imperatore et al.
(2020)

Bafia (2015)

King et al.
(2006)

Quintero et al.

(2019)

Dominguez
(2018)

De Souza y De
Souza (2021)

Chiong et al.
(2017)

Longitudinal

no

no

Descriptivo

Descriptivo

Exploratorio

45 pacientes

no

no

48 familias

no

16 familias uni
0 biparentales

no

162 sujetos

5 familias

1 padre 4
madres

Cuestionario Sociodemogréfico (SQ), la
Escala de Relaciones de Coparentalidad
(CRS), el Cuestionario de Estilos y
Dimensiones de Crianza - Forma Corta
(PSDQ) y el Test de Fortalezas y Dificultades

(SDQ).

no refiere

no refiere

no refiere
no refiere

Entrevistas en profundidad

no refiere

Encuesta: Principales necesidades de las
personas con Trastornos del Espectro Autista
y sus familias, segun la percepcion de sus
cuidadores

Entrevista semiestructurada

Entrevista a profundidad y la entrevista semi-
estructurada

La tabla muestra que el 60% de investigaciones no reporta disefio de estudio, ademas son
de disefio descriptivos, longitudinales y exploratorios, para la recoleccion de datos se han
utilizado en su mayoria entrevistas profundas, encuestas, estructuradas y semi-

estructuradas, y la minoria son pruebas baremadas. La mayoria de la muestra son familias.
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Tabla 2

Estrategias de afronte en familias de nifios con trastorno del espectro autista

Titulo

Procedencia

Conclusién

Risk/resilience
factors in families
with children with
autism. Association
with evolution in
adolescence

Acercamiento a la
realidad de las
familias de personas
con autismo

Analisis del autismo
desde la perspectiva
de su influencia en
familias y la
tecnologia como
facilitador en el
manejo de esta
condicion.

Experiencias de
familias con nifios en
el  espectro  del
autismo

El rol de lafamiliaen
la calidad de vida y
la autodeterminacion
de las personas con
trastorno del
espectro del autismo

Cambios en los
sistemas de
convicciones/valores
de las familias de
nifios con autismo y
sindrome de Down

La resiliencia en la
familia del nifio con
autismo: actitud y
condicién de
desarrollo

Percepcion de la
calidad de vida de
los padres y

Brasil

Espafia

Colombia

Chile

Espafia

Espafia

Ecuador

Panamé

Las dificultades conductuales de los nifios con TEA varian de
nivel de dificultad segln el tipo de crianza de los padres y segln
el tipo de cohesidn parental.

Las familias con un hijo con TEA tienen que modificar diversas
areas de la vida familiar para poder adaptarse al estrés en la
convivencia, se tiene que reorganizar desde aspectos de
vivienda, estilos de comunicacion, tiempo de ocio y priorizar
aspectos psicopedagogicos para asi poder adaptarse a las
necesidades diferentes del nifio con TEA.

La tecnologia también ayuda a las familias para la comprension
del nifio con TEA, ademas contribuye para la adaptacion y
incremento de algunas capacidades béasicas como la
comunicacion.

Las familias utilizan dos tipos de estrategias principales para
ocuparse del nifio con TEA, es obtener informacion y apoyo de
los especialistas, y los cambios de rutinas y actividades diarias
familiares.

Los nifios con TEA necesitan de familias flexibles y con
adecuados canales de comunicacién debido que el menor
incorpora esos patrones 0 modelos de como son atendida sus
necesidades basicas.

Las estrategias que se recomiendan para la adaptacion de las
familias es desarrollar un nuevo sistema de creencias, vision del
mundo, valores acerca de la familia y el nifio, contemplandolo
de forma positiva y desarrollando la residencia en las familias.

Las estrategias principales que poseen la familia son: La
adaptacién o reformulacién de la vida pasado el conflicto
inicial, La busqueda de un sentido o propésito en la vida y La
construccién de una red social de apoyo sélido.

En la actualidad el apoyo primordial con que cuenta las familias
con un hijo autismo, son los especialistas que orientan sus
necesidades, sin embargo, son la minoria del grupo en estudio
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cuidadores de las que cuentan con un especialista. También se observa que las

personas con expectativas de las familias son altas en relacion al area
trastorno del educativa debido que esperan un desarrollo a la par del grupo
espectro autista de referencia en lo comunicativo y en el desarrollo

socioemocional de su hijo.

Os desafios
vivenciados por
familias de criancas
diagnosticadas com
transtorno de
espectro autista

Para las familias un aspecto para la adaptacion es importante la
Brasil busqueda de un diagnéstico temprano para poder esclarecer
todas las dudas acerca de la enfermedad de su hijo.

Experiencia vivida

en  madres/padres Las estrategias principales para los padres pos diagnostico son:

crear espacios para la ayuda y el autocuidado, espacios

fl?r”:gz;jr?i%e;s cgﬁ Nicaragua informativos sobre el cuidado del nifio con TEA, apoyo
Trastorno del psicoldgico para la etapa de duelo y espacios recreativos donde
Espectro Autista interactle nifios y padres.

La revision de estrategias muestra que el 40% de los articulos refieren que para las que
familias tenga una adecuada adaptacién en la convivencia con un hijo con TEA tienen
que replantear su estilo de vida. Las demas investigaciones mencionan que tiene que tener
una red apoyo, un adecuado diagndéstico, un estilo adecuado estilo de crianza entre otras.
Bafa (2015) menciona que las familias que son flexibles y con mejores canales de
comunicacion mejoran el desarrollo de los patrones de lenguajes en infantes con TEA
informacidn que se contrasta en Mira et al. (2019) que sefiala que las familias flexibles y

tolerantes favorecen en el desarrollo en diversas areas en nifios con este trastorno.

Chiong et al. (2017) y Dominguez (2018) refieren que es necesario de espacios
adecuado y apoyo psicolégico para poder pasar la etapa de duelo o periodo critico pos
diagnostico y para manejar de las necesidades del menor dato que se corrobora con
Imperatore et al. (2020) que menciona que posterior a los resultados las familias
atraviesan por una etapa inicial critica donde las emociones que predomina son la tristeza,

soledad, perdida y desesperanza.

De Souza y De Souza (2021) mencionan que para las familias un aspecto importante
para la adaptacion es la busqueda de un diagndstico temprano para esclarecer dudas
acerca de la dificultad de su hijo informacién que es contrastada por Canal et al. (2010)
que refiere que los diagnosticos tempranos en nifios con TEA favorecen la efectividad en

los tratamientos de los sintomas iniciales.

Portes et al. (2020) afirman que el estilo de crianza que ejerce la familia influye en los
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niveles de adaptacion de hijo con TEA lo cual se contrasta con Maciel et al. (2022) que
mencionan que los estilos de crianza autoritarios y permisivos tiene una relacion directa

en el incremento de las dificultades de conducta en nifios con TEA.

Martin y Leon (2008) y Quintero et al. (2019) mencionan que reformular el estilo de
vida va a permitir que el menor con TEA tenga una mejor adaptacién al entorno dato que
se corrobora con Duran et al., (2016) que refiere que las estrategias de afronte como la
ayuda social y reevaluacion positiva permite un aprendizaje positivo identificando los
aspectos valorativos con una percepcion optimista de la situacion, beneficiando la calidad

de vida del sistema familiar.
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IV. CONCLUSIONES

Los resultados de la investigacion nos dieron informacién relevante del perfil de
las familias. Las familias flexibles y con adecuadas habilidades para la
comunicacion, favorecen el desarrollo patrones de lenguaje en nifios con TEA.
Ademas, si se realizan cambios significativos en el estilo de vida en base a las
nuevas necesidades del nifio con TEA se adaptan con mayor facilidad.

También se pudo destacar que los diagnosticos temprano son relevantes debido
que las familias resuelven sus dudas acerca de las caracteristicas de la enfermedad
y se adaptan a la actual condicion de su hijo y en lo posterior al diagndstico de
TEA las familias que cuentan con apoyo psicoldgico y espacios adecuados para
la interaccion social ladica con su hijo, logran sobrepasar la etapa critica inicial.
Asimismo, la importancia del apoyo social y una revalorizacion de positiva del
tipo de familia y expectativas sobre su hijo favorecen a la pronta adaptacién y
mejoran la calidad de vida

Por otro lado, también se concluye que los estilos de crianza permisivos y
autoritarios incrementan los problemas de conducta del nifio con TEA debido que
no fomentan la incorporacion de limites adecuados ni conductas prosociales para

el menor.
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V. RECOMENDACIONES

¢ Que en el Peru se incrementen investigaciones sobre las estrategias de afronte para las
familias con un hijo con TEA debido que es un pais donde no todos los nifios son
diagnosticados oportunamente y las familias necesitan de orientacion para mejorar su

calidad de vida.

¢ Que el gobierno local desarrolle politicas para que los ministerios relacionados con el
tema desarrollen programas de sensibilizacion, promocion, intervencion y seguimiento

para que las familias con un hijo con TEA mejoren su calidad de vida.

¢ Que la informacién obtenida por los investigadores sea difundida por las instituciones
educativas en las primeras etapas, para que de este modo se pueda abordar a temprana
edad para de este modo favorecer la adaptacién y mejorar la calidad de vida de las

familias.
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ANEXOS
ANEXO 1: REPORTE DE TURNITIN

REPORTE DE TURNITIN BARRERA GARRIDO ROLANDO

SFORME DE ORGINALIDAD

15 16« 5« Oy

INDICE DE SIMILITUD FUENTES DE INTERNET  PUBLICACIONES TRABNCS DEL
ESTUDIANTE

FUENTES PRIMARAS

. fgggfitgr’i‘g.uct.edu.pe 1 4%
. 'r‘eﬁgf)iutgrrll?.unan.edu.ni 1 %
 Pespaanona 1%
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