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RESUMEN

Objetivo: Resumir la evidencia cientifica cualitativa sobre la adaptacion familiar para nifios con trastorno del
espectro autista.

Método: Una revisién sistematica cualitativa del tipo meta-agregacion, siguiendo las directrices del Instituto
Joanna Briggs. Se consultaron cinco bases de datos y se utilizé el software Rayyan - Intelligent Systematic
Review para organizar y seleccionar los estudios. JBI-QARI guié la valoracion critica de los articulos. La
muestra consté de 10 estudios. La extraccion y la meta-agregacion de datos se realizaron con el apoyo del
software MAXQDA.

Resultados: La metaagregacion reveld (1) Experiencias favorables a la adaptacién familiar y (2) Experiencias
desfavorables a la adaptacion familiar.

Conclusién: Los factores que promueven la adaptacion familiar incluyen la planificacién y reorganizacion
de rutinas, la presencia de una red de apoyo, division de tareas y responsabilidades, adquisicién de
conocimientos sobre el trastorno y adopcién de estrategias de afrontamiento para la resolucién de problemas.
Las experiencias de sobrecarga materna, los sentimientos de abandono por parte de hermanos neurotipicos,
la falta de una red de apoyo y el aislamiento social dificultaron la adaptaciéon y comprometieron el autocuidado
entre los miembros de la familia.

DESCRIPTORES: Revision sistematica. Investigacion cualitativa. Adaptacion psicoldgica. Familia.
Trastorno del espectro autista. Cuidado del nifio.
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FAMILY ADAPTATION IN THE CARE OF CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM
DISORDER: SYNTHESIS OF QUALITATIVE EVIDENCE

ABSTRACT

Objective: To summarize qualitative scientific evidence regarding family adaptation for children with Autism
Spectrum Disorder.

Method: A qualitative systematic review of the meta-aggregation type, following the Joanna Briggs Institute
guidelines. Five databases were consulted, and the Rayyan - Intelligent Systematic Review software was used
to organize and select the studies. JBI-QARI guided the articles critical appraisal. The sample consisted of 10
studies. Data extraction and meta-aggregation were supported by the MAXQDA software.

Results: Meta-aggregation revealed (1) Experiences favorable to family adaptation and (2) Experiences
unfavorable to family adaptation.

Conclusion: Factors that promote family adaptation include planning and reorganizing routines, having a
support network, dividing tasks and responsibilities, acquiring knowledge about the disorder, and adopting
coping strategies for problem-solving. Experiences of maternal overload, feelings of neglect from neurotypical
siblings, lack of a support network, and social isolation hindered adaptation and compromised self-care among
family members.

DESCRIPTORS: Systematic Review Qualitative research. Psychological adaptation. Family. Autism
spectrum disorder. Childcare.

ADAPTAGAO FAMILIAR NOS CUIDADOS DE CRIANGAS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA: SINTESE DE EVIDENCIAS QUALITATIVAS

RESUMO

Objetivo: Sumarizar evidéncias cientificas qualitativas acerca da adaptagdo familiar de criangas com
Transtorno do Espectro Autista.

Método: Reviséo sistematica qualitativa do tipo meta-agregacao conforme orientagdes do Joanna Briggs
Institute. Foram consultadas cinco bases de dados e adotado o software Rayyan - Intelligent Systematic
Review para a organizagao e selecao dos estudos. O JBI-QARI orientou a avaliagdo critica dos artigos. Amostra
composta por 10 estudos. A extragdo e meta-agregagéo dos dados foi apoiada pelo software MAXQDA.
Resultados: Ameta-agregacao evidenciou (1) Experiéncias favoraveis a adaptagao familiar e (2) Experiéncias
desfavoraveis a adaptacao familiar.

Conclusao: Favorecem a adaptacao familiar a presenga de planejamento e reorganizagdo da rotina, a
presencga de rede de apoio, divisdo de tarefas e de responsabilidades, a aquisicdo de conhecimento sobre
o transtorno e adogéo de estratégias de coping para resolugdo de problemas. Experiéncias de sobrecarga
materna, sentimento de negligéncia por parte de irmaos neurotipicos, auséncia de uma rede de apoio e o
isolamento social desfavoreceram a adaptagao e comprometeram o autocuidado dos integrantes das familias.

DESCRITORES: Revisao sistematica. Pesquisa qualitativa. Adaptagao psicolégica. Familia. Transtorno do
espectro autista. Cuidados da crianca.
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INTRODUCCION

El trastorno del espectro autista (TEA) se clasifica, segun la undécima Clasificacion Internacional
de Enfermedades (CIE-11), como un trastorno del neurodesarrollo caracterizado por dificultades
persistentes en la capacidad de iniciar y mantener la comunicacién y las interacciones sociales
reciprocas. Las deficiencias de esta afeccién se manifiestan mediante patrones de comportamiento
e intereses restringidos, repetitivos e inflexibles'. Su etiologia no se comprende del todo, y algunas
investigaciones sugieren una combinacion de factores genéticos y ambientales?3. Los Centros para el
Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés) afirman que aproximadamente
1 de cada 36 nifios de 8 afios puede ser diagnosticado con este trastorno, y que la prevalencia es
cuatro veces mayor en los varones*.

El TEA tiene repercusiones en la familia que, en un principio, son dificiles de afrontar, ya
que implican cambios en la dinamica y relaciones familiares, en la interaccién de este grupo con la
sociedad, y pueden generar una sobrecarga en los cuidadores vy crisis familiares®’. La exposicion
de estas familias a situaciones estresantes adicionales, como problemas financieros, ansiedad y
desesperanza relacionadas con el futuro del nifio, falta de apoyo, exclusiéon social y exigencias
relacionadas con problemas de salud, constituyen desafios complejos que pueden estar presentes
en el sistema familiar®.

En el contexto familiar, es necesario considerar que el TEA conlleva una transformacién
significativa en la dindmica de este grupo, lo que requiere ajustes para satisfacer las demandas que
se presentan®'°. En este sentido, los miembros de la familia que experimentan estas situaciones
estresantes pueden intentar resolverlas adoptando acciones, estrategias de comunicacion y recursos
qgue hagan que el proceso sea manejable, contribuyendo asi a una experiencia adaptativa™.

Se entiende que la experiencia familiar de cuidar a un nifio con TEA esta entrelazada con sentidos
y significados, lo que hace oportuno comprender como se produce el proceso de adaptacion y cuales
son las repercusiones en la dindmica de estas familias. Dadas las exigencias y las adversidades que
presentan las situaciones que involucran a nifios con este diagndstico, los estudios se han centrado
en investigar como las familias gestionan y afrontan estas situaciones, e indican que los altos niveles
de estrés, la sobrecarga de responsabilidades y la interrupcion de las actividades sociales habituales
son dificultades cotidianas que deben estudiarse'>8.

Teniendo en cuenta los retos y las complejidades a las que se enfrentan estas familias, los
profesionales de salud y los investigadores han buscado evidencias y conocimientos que respalden
las practicas que promuevan la adaptacién familiar a las situaciones que implican el cuidado de un
nifo con autismo'-1°,

Hemos constatado que la evidencia procedente de sintesis cualitativas puede contribuir a
una atencién centrada en la persona y la familia, respondiendo a sus necesidades y respetando sus
decisiones ante las diferentes transiciones que la persona o la familia experimentan a lo largo de la
vida®. En este sentido, se puede inferir que las experiencias familiares en situaciones que involucran
a niflos con TEA son ricas en singularidades, intersubjetividades y estan determinadas por el contexto,
es decir, experiencias que se exploran en estudios cualitativos.

La relevancia de este trabajo radica en la necesidad de generar evidencia, basada en sintesis
cualitativas, que presente experiencias de adaptacion familiar a situaciones que implican el cuidado
de un nifo con TEA. La sintesis de este estudio puede respaldar las practicas profesionales de
salud que promueven la adaptacion familiar y sefiala situaciones en las que sera necesario intervenir
para que el cuidado de este grupo de nifios sea una experiencia familiar constructiva; ademas, este
resumen llena lagunas de conocimiento que deben explorarse® ® '3,
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Nos gustaria aclarar que, en una busqueda preliminar, en Cochrane Database of Systematic
Reviews, Joanna Briggs Institute (JBI) Evidence Synthesis, en Open Science Framework (OSF) y
Online System for Search and Analysis of Medical Literature (MEDLINE), no encontramos ninguna
revision sistematica cualitativa similar a la que se relata en este articulo.

Teniendo en cuenta lo anterior, este estudio tuvo como objetivo resumir la evidencia cientifica
cualitativa sobre la adaptacion familiar en nifos con TEA.

En la elaboracion de este articulo no se utilizaron herramientas de Inteligencia Artificial.

METODO

Una revision sistematica de evidencia cualitativa que siguid los pasos recomendados por
el Instituto Joanna Briggs (JBI)?' y adopté el diagrama de flujo del Preferred Reporting Items for
Systematic Review and Meta-Analyses Extensio (PRISMA)? en una forma adaptada para representar
las etapas de busqueda, seleccién e inclusién de articulos hasta llegar a la muestra final.

Para ello, la revisién se llevé a cabo de la siguiente manera: desarrollo de la pregunta de
investigacion; definicién de los criterios de inclusion y exclusién; busqueda de estudios; seleccién
de estudios; evaluacion critica y aplicacion del JBI QARI; extraccion de datos; meta-agregacion de
datos; presentacion de resultados e interpretacién. El protocolo de esta revision sistematica se ha
registrado en el repositorio Open Science Framework?:.

La pregunta para la revision se formulé utilizando la mnemotecnia PICO? (Poblacién, fenédmeno
de interés y contexto) en el que la poblacion corresponde a la familia de un nifio con Trastorno del
Espectro Autista (TEA); el fendmeno de interés es la adaptacion y el contexto es la comunidad.
Desde esta perspectiva, surgi6 la pregunta: ; Qué evidencia cientifica cualitativa se ha generado con
respecto a la adaptacién de las familias de nifios con TEA en la comunidad?

Existen diferentes interpretaciones del término y de la composicion familiar. En este estudio,
identificamos a la familia como un sistema agrupado de vinculos afectivos, sociales y econémicos,
que son parte de una trayectoria especifica. Esta trayectoria debe ser adaptable a los cambios que
se produzcan en distintos momentos de la vida, buscando maneras de dar un nuevo significado a
situaciones momentaneas o a largo plazo®.

La investigacion se realizé en las siguientes bases de datos: Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online (MEDLINE), EBSCO, EMBASE, SCOPUS y Web of Science. El primer
paso consistié en buscar descriptores controlados compatibles con las bases de datos, utilizando los
Descriptores de Ciencias de la Salud (DeCS) y los Medical Subject Headings (MeSH), conectados
mediante los operadores booleanos AND y OR. Posteriormente, se utilizaron descriptores no controlados
para ampliar la busqueda, con términos caracteristicos del tema de la revisién. Finalmente, se elabord
una lista con los descriptores preferidos para cada base de datos.

La estrategia de busqueda de datos en MEDLINE a través de PUBMED, EBSCO (incluyendo
ACADEMIC SEARCH y PREMIER), EMBASE y Web of Science consistié en utilizar los términos
“Autism Spectrum Disorder” AND “Child” AND “Family” AND “Adaptation Psychological”. Para la base
de datos Scopus, se siguié la misma estrategia descrita anteriormente, con la adicion del operador
booleano OR vy el descriptor “Emotional Adjustment”.

El periodo de busqueda y seleccion de articulos tuvo lugar entre el 10 de abril y el 15 de junio
de 2023.

Entre los criterios de inclusion para la revision, se seleccionaron estudios cualitativos en
inglés, portugués y espafiol que incluian como participantes a familias que tenian a su cargo nifios
con trastorno del espectro autista, de hasta 18 afios de edad, el rango de edad establecido por la
Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifo?%, independientemente de la
estructura familiar, y que respondieron a la pregunta de esta revision.
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Los criterios de exclusion incluyen articulos no disponibles en su totalidad, copias de materiales
duplicados y estudios que, durante el analisis critico utilizando el Checkilist for Qualitative Research
(QARI), propuesto por JBI (JBI-QARI), recibieron una respuesta negativa (no) a una de las preguntas
de este instrumento. Para el andlisis critico de los articulos, dos investigadores llevaron a cabo el
analisis de forma independiente utilizando el JBI-QARI. Las discrepancias en el analisis fueron
evaluadas por un tercer investigador y se llegé a un consenso en una reunion.

En la primera fase, la seleccion de los estudios recuperados de las bases de datos fue realizada
de forma independiente por dos investigadores, con el apoyo del software Rayyan- Intelligent Systematic
Review, en el que se examinaron los titulos y resumenes de los materiales, excluyendo aquellos
que no cumplian con los criterios de inclusiéon y los que eran duplicados. A continuacién, se llevé a
cabo una segunda fase de seleccion, en la que dos revisores leyeron los textos integramente, de
nuevo de forma independiente, y excluyeron los estudios que no cumplian los criterios establecidos.
Para estas dos etapas, un tercer revisor llevo a cabo el proceso de analisis de seleccion, y cualquier
desacuerdo se resolvié de forma conjunta en una reunién.

Para la evaluacion critica de los articulos seleccionados, se adopto el JBI-QARI, con el objetivo
de evaluar la calidad de los materiales. La lista de verificacion critica, que consta de 10 preguntas,
se aplico a los articulos y consistid en evaluar caracteristicas relacionadas con la metodologia de
investigacion y los datos (congruencia con la perspectiva filosofica, objetivos del estudio, métodos
de recopilacién de datos, analisis de datos e interpretacion de los resultados), el contexto (ubicacion
del investigador, influencia en la investigacién, representacién adecuada de los participantes), los
aspectos éticos y las conclusiones (cumplimiento de la legislacion ética y conclusiones alineadas
con el andlisis y la interpretacion de los datos)@” EI JBI QARI no define un sistema de puntuacion
que posibilite determinar si un articulo es de baja calidad o no, pero los autores de esta revision han
determinado por consenso que una respuesta negativa (no), es decir, no cumplir con alguno de los
elementos enumerados en esta lista de verificacion, seria suficiente para excluir el articulo de la
muestra final.

El proceso de extraccion de datos se llevd a cabo tras una lectura exhaustiva del material y
se apoyo en el software MAXQDA, version 2022, para organizar la siguiente informacion: poblacién/
participantes; contexto; métodos de estudio; principales hallazgos para los fines de la revision; y
respuesta a la pregunta de investigacion. Tras esta organizacion, se llevé a cabo el proceso de
meta-agregacion, que facilitd la sintesis de los resultados y su presentacion segun dos categorias.
A continuacion, se procedio a la interpretacion de los hallazgos, con el objetivo de establecer la
fiabilidad de la sintesis.

RESULTADOS

Los resultados de la busqueda y seleccion se informaron integramente y se presentaron en
un diagrama de flujo adaptado del modelo PRISMA (Figura 1). Segun las busquedas en bases de
datos, inicialmente se encontraron 1.083 estudios, de los cuales 496 en PubMed/MEDLINE; 225 en
EBSCO; 76 en EMBASE; 38 en Web of Science; y 248 en Scopus. Posteriormente, se excluyeron
los articulos que no se ajustaban a los idiomas propuestos por la revision, que no tenian acceso
completo gratuito y aquellos que no se ajustaban al tipo de estudio propuesto para la revision. Una
vez completados estos pasos, se excluyeron 43 publicaciones por duplicacion. La muestra final para
esta revision consistié en 10 estudios, como se muestra en el diagrama de flujo de la Figura 1.

Los articulos incluidos se presentan en el Cuadro 1. Entre los estudios analizados, la publicacién
tuvo lugar entre 2012 y 2023, y el idioma predominante del manuscrito fue el inglés (n=10). En cuanto
a la regién donde se realizaron los estudios, identificamos que 5 se dan en el continente asiatico, 1
en el continente europeo, 1 en Oceania, 2 en América del Norte y 1 en América del Sur.
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Figura 1 — Diagrama de flujo del proceso de seleccion de estudios (adaptado de Preferred
Reporting Items for Systematic Review and Meta-Analyses Extension- PRISMA 22).
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Cuadro 1 — Caracterizacion de los articulos incluidos en la revision sistematica.

Titulo Participantes y contexto Pais/ldioma Marco teérico Procedimientos Analisis Ano
At a moment, you could collapse”: Vg_mte madres y cua_tro padres de . Teoria
- : . oo nifos de hasta 18 afios con TEA Palestina/ -
Raising children with autism in the ; - . ) fundamentada en Grupos focales. Tematico. 2013
7 que viven en Cisjordania, una zona Inglés.
West Bank @7 : los Datos
de conflicto.
5:;’577% ist’jscg? ;,Z?n Zﬁ;iti%isé ‘ZZI(II dJ 98 familiares de nifios de entre 3y Teoria
with autism spectrum disorder in 21 afos de edad procedentes de India/lnglés.  fundamentada en Grupos focales. Tematico. 2012
Goa. India (zs)p Goa, en el oeste de la India. los Datos
Challenges faced by parents of 14 madres y 6~padres_de nifios de Teoria .
. ; ; ) entre 4 y 14 afos, residentes en Inglaterra/ Entrevistas ”
children diagnosed with autism . ) fundamentada en S Tematico. 2012
; 2 pueblos y ciudades del este de Inglés. individuales.
spectrum disorder (% los Datos
Inglaterra y Londres.
Modelo
Coping Strategies and the Marital 29 madres y 13 padres de nifios . trapsgcqonal Entrevistas
; ; . y adolescentes de entre 4 y 14 Canadé/ sistémico. o ”
Relationship Among Parents Raising ° . . . individuales Tematico. 2023
. . afios con TEA, procedentes de la Inglés. Teoria .
Children with ASD % L : semiestructuradas.
provincia canadiense de Quebec. fundamentada en
los Datos
Exploring the path to pathos “Lived o
experiences of parents of children 28 pa~dres de 15 nifios de entre 2,8 Entrevistas ,
) ; ) y 6 afios de edad, procedentes del . i , o Fenomenologia
with autism spectrum disorder”: An : India/Inglés. Fenomenologia. individuales . ) 2023
. . , estado de Bihar, en el este de la . interpretativa.
interpretative phenomenological Indi semiestructuradas
analysis ¢ ndia.
Family experiences in discovering 9 fa~m|I|ares de nirios de entre 3y . Entrevista abierta
. . ) 9 anos de edad procedentes de 5 . . Interaccionismo ”
Autism Spectrum Disorder: Co i : | Brasil/Inglés. imboli en grupos Tematico. 2020
implications for family nursing © municipios del interior del norte de simbadlico. familiares
Mato Grosso do Sul, Brasil. )
Family planning and family vision in 22 madres de nifios de entre 3y 7 Estados Teoria Entrevistas
mothers after diagnosis of a child afios con TEA, residentes en los Unidos/ fundamentada en individuales Tematico. 2016
with autism spectrum disorder®) Estados Unidos. Inglés. los Datos semiestructuradas.
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Cuadro 1 — Cont.

Titulo Participantes y contexto Pais/ldioma Marco tedrico Procedimientos Andlisis Ano
How Taiwanese parents of children  Se reclutdé a un padrey a 14
with autism spectrum disorder madres de la clinica ambulatoria .
, . L . Entrevistas .
experience the process of obtaining  de psiquiatria infantil de un centro . . . o Fenomenologia
\ . o L Chinal/lnglés.  Fenomenologia individuales . : 2018
a diagnosis: médico en Taiwan. La muestra . interpretativa.
o , > semiestructuradas.
A descriptive phenomenological estuvo compuesta por nifios de
analysis® entre 6 y 19 afios.
‘My Parents told us that they will 10 entrevistas realizadas a 5
always Treat my Brother Differently ~ familias, compuestas por madres Singapur/ Teoria de las Entrevistas
Because he is Autistic’— Are Siblings 'y hermanos de nifios con TEA, Ingléps relaciones individuales Tematico. 2013
of Autistic Children the Forgotten de entre 7 y 14 anos de edad, gles. sociales. semiestructuradas.
Ones?®9 procedentes de Singapur.
Th'e experiencies of mothers of 20 madres de nifios con TEA, de . Entrevistas .
children with autism spectrum ~ ; Australia/ . o Fenomenologia
: . : ) . entre 2 y 19 afios, residentes en ) Fenomenologia individuales . . 2019
disorder: Managing family routines A . . Inglés. . interpretativa.
) . 35 Australia Occidental. semiestructuradas.
and mothers’ health and wellbeing 5
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La sintesis de los resultados obtenidos, que responden a la pregunta de esta investigacion,
se presenta en el Cuadro 2. El analisis de los datos nos permitié identificar aspectos que son tanto
favorables como desfavorables para la adaptacién familiar.

En lo que respecta a lo primero, las estrategias adaptativas consistieron en: Planificacién
y reestructuracion familiar; Division de tareas y existencia de una red de apoyo; Estrategias de
afrontamiento y conocimientos sobre el TEA. Se hizo evidente que las experiencias con resultados
negativos para la adaptacion estan marcadas por la presencia de sobrecarga familiar, abandono
del trabajo, aumento de las horas laborales, falta de una red de apoyo, conflictos intrafamiliares y
aislamiento social.

Cuadro 2 — Resultados relativos a la adaptacion familiar de nifios con TEA.

Experiencias que promueven la adaptacion familiar

Planificacion y reorganizacion familiar: Red de apoyo y division de tareas:
Desarrollo de rutina Coényuge?® 3136
Reorganizacién del presupuesto familiar3? Abuelos de nifios con TEA2%-30.34
Reduccién de la jornada laboral®'-33 Amigos de la familia 2
Cambiarse a lugares geograficos mas seguros® Educadores 2% 32

Profesionales sanitarios 313334

Iglesia®*
Estrategias de afrontamiento: Busca de informacion sobre el TEA:
Reencuadre y resignificacion3' 34 Informacién de profesionales sanitarios 2% 34
Evitacion activa?” 30-31. 34 Libros e investigacién en internet 30 34
Ajuste consciente®'-%2 Interaccion e intercambio con otras familias de
Espiritualidad y sustento religioso?” 33 % nifios con TEA®® 34

Reajuste positivo?® 30
Tiempo para el autocuidado de los cuidadores?® 30 3536
Socializacion y ocio 28-30. 3

Experiencias desfavorables para la adaptacion

Carga materna en el cuidado de nifios con TEA?7-%

Negligencia y sobrecarga que recae sobre los hermanos de nifios con TEA?" %
Dificultades para acceder a la red de apoyo ?7-*

Abandono de la vida profesional por parte de los miembros de la familia 25-32
Aumento de la carga de trabajo paterna 23 . 31

Conflictos matrimoniales 28 3°

Aislamiento social 2829 31-32

DISCUSION

La planificacion y la reorganizacion familiar estuvieron presentes en situaciones donde
se produjo un cambio y la necesidad de incorporar nuevas rutinas, o que propicié cambios para
implementar una mayor previsibilidad en la vida diaria?-% 3¢, Estas medidas adaptativas surgieron en
respuesta a las exigencias que se les imponian al nifio y a los miembros de la familia para cumplir
tareas, como la entrega de actividades escolares, la prestacién de servicios y la puntualidad en ciertos
compromisos, lo cual era esencial para el funcionamiento de la familia®.

También hubo situaciones en las que fue necesario reorganizar el presupuesto familiar, lo que
requirié una reduccién de gastos para priorizar el costo de las necesidades basicas para la supervivencia
y la provision de terapias para el nifio con TEA. Esta adaptacién contribuyé al bienestar familiar al
proporcionar al nifio una sensacién de mejores condiciones de vida y la posibilidad de equilibrar la
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vida profesional y personal, con recursos econémicos mas limitados, pero con una distribuciéon mas
equitativa de las tareas?*%.

En los estudios se evidencio el cambio y la reorganizacion de la relacion de los padres con el
trabajo remunerado. Identificamos una reduccion en las horas de trabajo o un cambio de empleo a
uno que ofreciera mayor flexibilidad para conciliar el trabajo con las rutinas de cuidado del nifio28-3°,
Ademas, se considerd que el traslado a lugares geograficos mas seguros facilitaba la adaptacion
familiar?.

La presencia de una red de apoyo y la division de tareas se consideraron mecanismos
esenciales para la adaptacion familiar?8-30.32-33.35 | g divisién de responsabilidades y el cuidado del
nifio con el conyuge se ha destacado en varios estudios, demostrando que la toma de decisiones
conjunta, la comunicacion sobre los desafios de la paternidad y el fortalecimiento de la relacion
matrimonial pueden contribuir a la adaptacion familiar? 30.35,

Las familias con parejas cuyos padres se apoyaban mutuamente por igual mostraron menores
indicadores de agotamiento y angustia en comparacion con aquellas en las que uno de los cényuges
tenia una mayor carga en el cuidado del nifio, como lo demuestran el bienestar emocional, una mejor
gestién del hogar, el desarrollo personal y la mejora de las habilidades parentales®.

El apoyo familiar también ayudé a los padres de nifios con TEA a gestionar mejor la rutina de
cuidado de sus hijos, reduciendo las consecuencias negativas de las situaciones estresantes®. Desde
esta perspectiva, los abuelos surgieron con frecuencia como una red de apoyo para la adaptacion,
siendo a menudo considerados la primera linea de apoyo, ya que ayudaban en la division de tareas
y el cuidado de los nifios, reduciendo la carga familiar23-2% 33-

La ayuda de amigos de la familia demostr6 ser una estrategia de adaptacion oportuna, ya
que el apoyo de personas cercanas redujo el estrés familiar, especialmente en lo que respecta a la
relacion matrimonial, al permitir tiempo para la pareja y la interaccion social?’.

Los educadores y el personal escolar, responsables de proporcionar cuidado temporal, lo que
permite a los padres tomarse un respiro?-3°32 |os profesionales de la salud, capaces de proporcionar
informacion, tratamiento y asistencia al nifio® 3233 yla iglesia, capaz de aportar apoyo y consuelo
espiritual a la familia, fueron identificados como componentes de una red que favorece la adaptacion
familiar3?.

Las estrategias de afrontamiento se manifestaron como acciones y pensamientos que
contribuyeron al reencuadre y resignificacion, el ajuste consciente, la evitacion activa, la espiritualidad
y el sustento religioso, el reajuste positivo, el tiempo para el autocuidado, la socializacion y el ocio?’-6.

Se observo un reencuadre y una resignificacion en situaciones en las que los miembros de la
familia decidieron afrontar los nuevos desafios de una manera mas positiva. Es frecuente observar
resignificacioén tras el diagnéstico de TEA en un nifo, a través de la aceptacion, que actia como
precursora de la resiliencia, la cual, combinada con el ajuste de las expectativas sobre el futuro del
nifo, contribuye al funcionamiento y la esperanza de la familia3'*.

La evitacion activa, a menudo presente en las etapas iniciales del diagndstico del TEA, se
identifica como una estrategia de afrontamiento para minimizar, evitar el sufrimiento familiar®*. En
este sentido, las familias suelen minimizar sus propias emociones, normalizando la experiencia de
cuidar a un nifio con TEAy negando u omitiendo la condicidn del nifio, un hecho que se observé con
mayor frecuencia en los padres que en las madres de estos nifios?”30-31. 34,

El ajuste consciente y el reajuste positivo son estrategias de afrontamiento en la que las
familias han dejado de centrarse en la idea de enfermedad o en la creencia de que hay algo malo en
el nifo, y han comenzado a comprender y aceptar la condiciéon que presenta el nifio. Esto permitio
establecer objetivos a largo plazo, desarrollar respuestas adecuadas a las conductas desafiantes y
crear planes de tratamiento mas realistas para los nifios®'-32,
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La espiritualidad y el sustento religioso son estrategias de afrontamiento y se muestran
oportunas para la adaptacion familiar?”-3% %, Las actividades religiosas contribuyeron a generar una
sensacion de paz en los padres y se convirtieron en una fuente de fortaleza para afrontar los retos con
el nino?’. Existen indicios de que las rutinas familiares, adaptadas a las necesidades del nifio, fueron
capaces de reflejar las creencias, los valores y las necesidades de sus miembros, contribuyendo al
fomento y al enriquecimiento de su propia espiritualidad?®.

La necesidad de tiempo para que los cuidadores puedan cuidarse a si mismos es un factor que
favorece la adaptacion familiar?. Entre las estrategias utilizadas para el autocuidado, se identificaron
las siguientes: mantener las salidas al trabajo, buscar apoyo religioso y socializar?”. Los miembros
de la familia consideran que tener tiempo para si mismos es esencial para su salud y bienestar, ya
gue consiste en el tiempo que tienen para liberarse de sus responsabilidades con el nifio35-%.

La socializacién y las actividades de ocio se identificaron como estrategias oportunas para
el bienestar de las familias y los niflos con TEA?, Si bien la socializaciéon reducida era comun, la
adopcion de estrategias para integrar a padres e hijos en la vida social redujo los sentimientos de
exclusién y aislamiento, contribuyendo a la adaptacion familiar?®-30. 35,

Tras un diagnéstico o la aparicién de sintomas del trastorno, es habitual que la familia busque
informacioén para aprender y comprender el autismo? 3034, Se identificaron las siguientes fuentes de
informacién: profesionales de la salud, libros en bibliotecas, internet y familiares de otros nifios en el
espectro autista?® 3% %, Se hizo evidente que el conocimiento sobre el trastorno y sus repercusiones
a lo largo de la vida permitia a las familias tomar decisiones mas asertivas y realistas con respecto
al cuidado del nifo3 34,

Por el contrario, existen situaciones desfavorables que han dificultado la adaptacion familiar.
Estos consisten en sobrecarga materna?’®'; en la negligencia y sobrecarga de los hermanos de
nifos con TEA?:%5; en las dificultades para acceder a redes de apoyo y vivir en aislamiento social?’-°.
También hemos constatado que el abandono de la vida profesional?®*2, el aumento de las horas
de trabajo paternas para complementar los ingresos familiares?® 33"y los conflictos maritales son
indicadores de inadaptacion familiar?® %,

La sobrecarga materna en el cuidado de un nifio con TEA se produce en situaciones en las
que la madre se convierte en la cuidadora principal, acumulando responsabilidades para el nifio, la
familia y el mantenimiento del hogar®. Esto puede ocurrir si se considera la evitacion paterna activa,
que es una estrategia de afrontamiento frecuentemente utilizada por algunos padres que buscan
aumentar su trabajo fuera del hogar y ocupar su tiempo libre con actividades de ocio, medidas
utilizadas para evitar la situacién diaria que se vive en sus hogares, lo que potencialmente intensifica
la carga materna®.

Ademas, los estudios revelan que las madres suelen dejar sus trabajos, reducir la interaccion
social, interrumpir las amistades y aislarse socialmente para hacer frente a las responsabilidades del
cuidado de lo hijo cuando son las principales cuidadoras3® 27-28. 31,

La negligencia y la sobrecarga de los hermanos neurotipicos de nifios con TEA, especialmente
de los hermanos mayores que comparten las responsabilidades del cuidado con sus padres, resultan
ser un importante factor de estrés familiar?’. En algunos casos, estos nifios pueden ser desatendidos,
ya que sus familias dedican mas tiempo y atencién al nifo con autismo, lo que afecta a la interaccion
familiar®®. Aunque las familias emplean estrategias para crear interacciones intimas con los nifios
neurotipicos, como reservar tiempo para dedicarles atencion individual, algunos estudios han reportado
sentimientos de injusticia por parte de estos nifios.?”*° Se reconoce que pueden surgir momentos
de conflicto familiar en respuesta a esta percepcion, que generalmente incluyen el distanciamiento
del hermano o hermana del nifio con TEA como una forma de expresar su angustia en relacién con
la situacion®.

Texto & Contexto Enfermagem 2026, v. 35:20250030 11/16

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2025-0030es .



La dificultad para acceder a una red de apoyo también crea una experiencia desfavorable
para la adaptacién. Las familias que carecen de apoyo para el cuidado de los nifilos a menudo no
pueden participar en actividades sociales?®. Las familias que carecen de una red de apoyo, amigos o
los medios para pagar a los cuidadores experimentan exclusién social e invisibilidad, distanciandose
de actividades que antes eran rutinarias para la familia?”-2°.

En lo que respecta a que los miembros de la familia abandonen su vida profesional, esto es
mas frecuente entre las madres?® En los estudios analizados, algunas madres necesitaron adaptar
su horario laboral, ya sea reduciendo sus horas de trabajo o cambiando de turno. Otras tuvieron que
dejar sus trabajos y dedicarse por completo al cuidado del nifio con TEA?3-2°, Existen situaciones en
las que los padres han tenido que asumir solos los gastos econémicos del hogar, lo que ha implicado
un aumento de las horas de trabajo, traslados laborales y una reduccion del tiempo dedicado a la
vida familiar, lo que ha alterado la dinamica y la interaccion de sus miembros?3-32,

Por ultimo, los conflictos maritales representan desafios para la adaptacion familiar?® %. La
necesidad de cuidados continuos para los nifilos con TEA se ha considerado un factor precursor
de conflictos entre cényuges, responsable de aumentar las dificultades entre padres e hijos, lo que
conlleva relaciones tensas, generalmente asociadas a la ausencia o insuficiencia de apoyo?. En dos
estudios analizados, el tiempo y el esfuerzo excesivos que la madre dedica al cuidado de un nifio en
el espectro autista, y la falta de apoyo del padre en la divisién de tareas, se consideraron precursores
de conflictos maritales y un factor que contribuye al divorcio?®*. La negligencia con el cényuge y los
hijos neurotipicos también se considerd un obstaculo para la adaptacion familiar?®.

En este sentido, los efectos estresantes tienden a perjudicar las actividades sociales, exponiendo
a las familias a atencion extensa y largos periodos de dedicacion al nifio®'.

Las dificultades para recuperar las estrategias de afrontamiento del trastorno pueden generar
sentimientos de pérdida con respecto a los suefios y las expectativas que se habian creado para
sus hijos a lo largo de sus vidas, lo que interfiere con la adaptacion familiar y provoca un impacto
emocional y cambios en la dinamica familiar?”.

La diversidad de estudios, en cuanto a objetivos, metodologia y participantes, dificulta la
comparacion de los hallazgos entre los estudios que conforman la muestra bibliografica. La dispersién
geografica y el contexto cultural en el que se realizé la investigacion afectan la transferibilidad de los
hallazgos a otros contextos. Las limitaciones también incluyen las restricciones impuestas al idioma
y al libre acceso al texto completo y es posible que algunos articulos hayan sido excluidos a priori,
a pesar de cumplir con los criterios de inclusion.

Apesar de estas limitaciones, los resultados sintetizaron evidencia cualitativa sobre experiencias
favorables a la adaptacion familiar, lo que puede respaldar las practicas profesionales que promueven
la adaptacion, asi como sefalar situaciones desfavorables que merecen intervencion.

CONCLUSION

Los resultados de esta sintesis cualitativa indican que existen aspectos que favorecen y
dificultan el funcionamiento familiar con vistas a la adaptacion en el contexto del cuidado de un nifio
con TEA.

Hemos constatado que la sobrecarga materna, debida a las desigualdades en la division de
las responsabilidades parentales, caracteriza las experiencias de las familias con mayores dificultades
de adaptacion. Los sentimientos de sobrecarga y negligencia de los hermanos neurotipicos, y sus
implicaciones para la adaptacion familiar, requieren una mayor exploracion cientifica. La ausencia
de una red de apoyo parece intensificar la carga familiar, el aislamiento social y la incapacidad para
participar en actividades de ocio, lo que compromete el autocuidado.
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Las experiencias que indican procesos familiares adaptativos se caracterizan por la presencia
de planificacién y reorganizacion para satisfacer las necesidades del nifio, la presencia de una red
de apoyo, la division de tareas y responsabilidades con el nifio, el conocimiento sobre el TEA y la
adopcion de estrategias para afrontamiento para la resolucion de problemas. Familias que adoptaron
estrategias de afrontamiento presentaron experiencias mas constructivas que favorecieron la adaptacion.

Con base en la evidencia cualitativa analizada, se recomienda que las enfermeras, en su
practica clinica, trabajen activamente para fortalecer las estrategias de afrontamiento identificadas
por las familias, como buscar redes de apoyo, reorganizar rutinas y acceder a informacion sobre el
TEA. Al identificar signos de sobrecarga emocional, aislamiento social o conflicto familiar, el enfermero
debe intervenir en el sistema familiar, brindando orientacion sobre los recursos disponibles, como
grupos de apoyo, servicios especializados y practicas de autocuidado, promoviendo asi una atencion
centrada en la familia para que la experiencia de vivir con un nifio con TEA sea mas acogedora,
constructiva y sostenible.
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