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Resumen
Objetivo: Describir los hallazgos cientificos sobre el impacto emocional del
Trastorno del Espectro Autista (TEA) en los padres.
Metodologia: Se llevd a cabo una revisibn narrativa de articulos cientificos
publicados entre 2019 y 2024, utilizando bases de datos como Web of Science,
Scopus, PubMed, PubMed Central y SciELO. Se seleccionaron estudios que
analizaran la relacion entre el TEAy el bienestar emocional de los padres.
Resultados: De un total de 918 estudios encontrados en las bases de datos Web of
Science, Scopus, PubMed, PubMed Central y SciELO, se eligieron 21 articulos
relevantes después de eliminar duplicados y aplicar los criterios de inclusion vy
exclusion. En cuanto a la tipologia de los estudios, se identificaron 7 estudios
originales transversales, 3 comparativos, 2 descriptivos correlacionales, 2 revisiones
sistematicas, 1 experimental pretest-postest con grupo experimental y control, 1
cuantitativo transversal descriptivo, 1 descriptivo longitudinal prospectivo con
métodos mixtos, 1 prospectivo multicéntrico, 1 ensayo controlado aleatorizado (RCT)
con tres grupos experimentales, 1 cualitativo y 1 caso-control.
En general, los estudios examinaron el impacto emocional del TEA en los padres,
sefalando niveles elevados de estrés, ansiedad y carga emocional, con diferencias
significativas segun el género y las estrategias de afrontamiento. Ademas, se
observé que factores como el temor a la discriminacion percibida y la falta de acceso
a recursos adecuados aumentaron el impacto emocional. Finalmente, se comprobo
la efectividad de intervenciones psicologicas, como las terapias cognitivo-
conductuales, en la mejora del bienestar de los cuidadores.
Conclusiones: La mayoria de los estudios sobre el impacto emocional del TEA en

los cuidadores son de tipo transversal, descriptivo y experimental, abarcando



ensayos controlados aleatorizados y revisiones sistematicas. Se han identificado
altos niveles de estrés (91.8%) y afectaciones en la calidad de vida, especialmente
en el suefio (100%) y en las relaciones de pareja (66.6%). Las estrategias de
afrontamiento negativas agravan el malestar, mientras que las intervenciones
cognitivo-conductuales han mostrado reducir el estrés sin cambios significativos en
ansiedad y depresion.

Palabras clave: TEA, autismo, trastorno del espectro autista, padres, cuidadores,

estado emocional, emociones.



Abstract

Objective: Describe the scientific findings on the emotional impact of Autism
Spectrum Disorder (ASD) on parents.

Methodology: A narrative review was conducted based on scientific articles
published between 2019 and 2024 in databases such as Web of Science, Scopus,
PubMed, PMC, and SciELO. Studies analyzing the relationship between ASD and
parental emotional state were selected, applying inclusion and exclusion criteria.
Results: From an initial total of 918 studies found in the databases Web of Science,
Scopus, PubMed, PubMed Central, and SciELO, 21 relevant articles were selected
after removing duplicates and applying the inclusion and exclusion criteria. In terms
of study typology, 7 original cross-sectional studies, 3 comparative studies, 2
correlational descriptive studies, 2 systematic reviews, 1 pretest-posttest
experimental study with experimental and control groups, 1 descriptive cross-
sectional quantitative study, 1 longitudinal prospective descriptive study with mixed
methods, 1 multicenter prospective study, 1 randomized controlled trial (RCT) with
three experimental groups, 1 qualitative study, and 1 case-control study were
identified. Overall, the studies examined the emotional impact of ASD on parents,
highlighting high levels of stress, anxiety, and emotional burden, with significant
differences based on gender and coping strategies. Additionally, factors such as fear
of perceived discrimination and lack of access to appropriate resources were found
to increase the emotional impact. Finally, the effectiveness of psychological
interventions, such as cognitive-behavioral therapies, was confirmed in improving the

well-being of caregivers.



Conclusions: Studies on the emotional impact of ASD on caregivers are mostly
cross-sectional, descriptive and experimental, including randomized controlled trials
and systematic reviews. High levels of stress (91.8%) and impairments in quality of
life, especially sleep (100%) and relationships (66.6%), have been identified.
Negative coping strategies aggravate distress, while cognitive-behavioral
interventions have been shown to reduce stress without significant changes in
anxiety and depression.

Keywords: ASD, autism, autism spectrum disorder, parents, caregivers, emotional

state, emotions



Introduccion

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una condicién del neurodesarrollo
que afecta la configuracion del sistema nervioso y el funcionamiento cerebral,
manifestandose en dificultades para la comunicacion, la interaccion social y la
flexibilidad del pensamiento y la conducta (Confederacion Autismo Espafia, 2022). A
pesar de que algunos individuos con autismo pueden vivir de forma autbnoma, otros
requieren asistencia y respaldo continuos a lo largo de su vida. Ademas, puede
establecer requisitos significativos para las familias que brindan atencién y apoyo
(Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 2022).

Recibir el diagnostico de Trastorno del Espectro Autista (TEA) en un hijo
puede generar un fuerte impacto emocional en sus cuidadores. Las familias suelen
enfrentar desafios como el estrés financiero debido al costo de terapias y
tratamientos, afectaciones en la salud emocional, mental y conductual de los
cuidadores, asi como alteraciones en las relaciones familiares y sociales
(ConecTEA, 2020). Este impacto emocional puede influir en la calidad de vida de la
familia y en la efectividad de las intervenciones destinadas al nifio con TEA. Por ello,
es fundamental que los padres y cuidadores reciban apoyo emocional y recursos
adecuados para manejar el estrés y las demandas asociadas al cuidado de un nifio
con autismo (Autismo Diario, 2015).

En la actualidad, a nivel global, uno de cada 100 nifios tiene TEA (Zeidan et
al., 2022). En Europa, la prevalencia del TEA varia entre el 0.38 % y el 3.13 % de la
poblacion, dependiendo del pais y los métodos de diagndstico utilizados, con Suecia
reportando una de las incidencias mas altas (115/10,000) y Polonia un promedio de
35/10,000 nifios, donde la proporcidn es significativamente mayor en varones

(Ostrowski et al., 2024).



En América Latina, las cifras son mas limitadas, pero se estima que entre 25y
30 personas por cada 10,000 habitantes tienen TEA (Fajardo et al., 2021). Sin
embargo, los desafios relacionados con el diagndstico y tratamiento en esta region
son considerables, principalmente debido a la falta de recursos y programas
especializados que ayuden a los padres a superar los dafios emocionales y a
aprender a manejar la situacion.

El TEA fue inicialmente descrito por Leo Kanner en 1938, quien lo definio
como una condicién caracterizada por el deterioro persistente de la comunicacion
social reciproca y la interaccion social (Harris, 2018). Segun la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS, 2023), el TEA se compone de un conjunto de condiciones
variadas que afectan el desarrollo cerebral, manifestandose en dificultades para la
interaccidn social, la comunicacién y la presencia de comportamientos repetitivos.

El estado emocional se define como una vivencia afectiva pasajera
influenciada por factores internos y externos, que afecta las funciones mentales, el
comportamiento y el cuerpo (Sanchez, 2021).

Cuidar a un nifio con TEA tiene un impacto significativo en el bienestar
emocional de sus cuidadores principales, quienes enfrentan retos especificos
asociados a esta condicion. Los padres de nifios con TEA suelen experimentar
niveles mas altos de estrés, ansiedad y depresion en comparaciéon con aquellos
cuyos hijos no tienen este trastorno. A esto se suma la falta de recursos y redes de
apoyo apropiadas, lo que incrementa la carga emocional y suele llevar al
agotamiento, asi como al aislamiento (Tijeras Iborra et al., 2016).

Una revision de 14 investigaciones enfocadas en el método TEACCH
examino tanto su eficacia en diferentes situaciones como su impacto en el bienestar

emocional de los cuidadores de niflos con TEA. Siete de estos estudios analizaron
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especificamente los niveles de estrés en padres y profesores, y cinco de ellos
mostraron disminuciones notables después de la implementacion de estas
intervenciones. Estos hallazgos sefialan que las demandas emocionales vy
psicolégicas a las que se enfrentan los cuidadores pueden mitigarse cuando
disponen de estrategias organizadas que no solo les proporcionan recursos utiles,
sino también el respaldo emocional indispensable para elevar su calidad de vida
(Sanz-Cervera et al., 2018).

Un analisis de programas de intervencibn en Argentina sobre la
autorregulacion emocional y conductual en nifios de educacién inicial y primaria
examind 18 estudios que exploraban habilidades esenciales para el desarrollo
socioemocional infantil. A pesar de que la mayoria de las intervenciones se
enfocaron directamente en los nifios, ciertos programas incorporaron la implicacion
activa de los cuidadores, quienes jugaron un rol esencial en el proceso de
intervencidn. Estos estudios demostraron que la educacion y el apoyo a los padres
no solo favorecieron el desarrollo de los nifios, sino que también contribuyeron al
bienestar emocional de los cuidadores, proporcionandoles herramientas valiosas
para gestionar el estrés asociado al cuidado y atencion de sus hijos en ambientes
retadores (Canet-Juric et al., 2020).

Una revision bibliografica analiz6 diversas teorias y programas de
intervencioén vinculados al autismo en nifios, subrayando la relevancia de incluir a las
familias en la asistencia y manejo del trastorno. El involucramiento directo de los
padres en programas como el Stepping Stones Triple P y el Group Intensive Family
Training (GIFT) ha demostrado beneficios significativos, tanto en la adaptacion y
progreso de los nifios con autismo como en la mejora del bienestar emocional de

aguellos que los atienden (Mebarak et al., 2009).
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El TEA en las familias, especificamente en los cuidadores principales, se ha
consolidado como un tema crucial en los estudios de psicologia. A pesar de los
progresos notables en las estrategias de intervencion enfocadas en el crecimiento
infantil, la literatura se centra principalmente en los nifios, mientras que las
experiencias emocionales de los padres y cuidadores suelen quedar en un segundo
plano. Estudios como los realizados por Mebarak et al. (2009) y Canet-Juric et al.
(2020) resaltan los beneficios indirectos que algunas intervenciones generan en el
bienestar emocional de los cuidadores; sin embargo, subrayan que el enfoque
principal sigue siendo las necesidades del nifio. Este desequilibrio resalta la
necesidad de tratar de manera especifica las consecuencias emocionales asociadas
a la crianza de un nifio con TEA, especialmente en contextos de recursos limitados,
como los que se encuentran en América Latina.

En paises como Peru, donde los sistemas de diagndstico y apoyo para el TEA
presentan importantes limitaciones, cuidar a un nifio con esta condicidon supone una
carga emocional considerable para los padres. Aunque los casos de TEA han
aumentado considerablemente en los dltimos afos, persisten grandes brechas en el
conocimiento y en la provision de cuidados integrales para las familias afectadas
(Ministerio de Salud [MINSA], 2024). Esta situacion no solo resalta la necesidad de
intervenciones centradas en los nifios, sino también de un abordaje que reconozca y
atienda las profundas afectaciones emocionales que experimentan los cuidadores
principales, quienes son clave en el bienestar y cuidado del nifio con TEA.

La relevancia de revisar y resumir los estudios sobre el impacto del TEA en
los cuidadores radica en la oportunidad de entender como los desafios emocionales
afectan al entorno familiar y la calidad del cuidado brindado a los nifios. Este

proceso no solo permite identificar patrones y vacios de conocimiento en el ambito
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emocional, sino que también proporciona una base para generar propuestas que
fortalezcan el apoyo hacia las familias. Este analisis busca ofrecer una perspectiva
mas completa que tenga en cuenta tanto las necesidades de los nifios con TEA
como las de sus cuidadores.

El presente estudio tiene como objetivo describir los hallazgos cientificos

sobre el impacto emocional del Trastorno del Espectro Autista (TEA) en los padres.

Metodologia

La presente investigacion es una revision narrativa (Whittemore & Knafl,
2005) cuyo proposito es describir el estado actual de la produccion cientifica sobre el
impacto emocional del Trastorno del Espectro Autista (TEA) en los padres.

La informacidn de esta revision narrativa proviene de un analisis detallado de
articulos cientificos publicados entre 2019 y 2024, indexados en bases de datos
como Scopus, PubMed, PubMed Central, SciELO y Web of Science. Los estudios
seleccionados incluyen publicaciones en espafiol e inglés, con el objetivo de
garantizar una cobertura amplia y relevante para los objetivos de la investigacién. La
estrategia de busqueda se enfocé en variables relacionadas con el Trastorno del
Espectro Autista (TEA), los padres y el impacto emocional. Para optimizar la
precision y relevancia de los resultados, se utilizaron operadores booleanos (AND,
OR) en la combinacion de términos de busqueda.

La basqueda fue realizada por ambas autoras, con el apoyo del asesor, en las
bases de datos mencionadas. Para este proceso, se cred una base de datos en
Microsoft Excel, donde se organizaron y almacenaron los resultados exportados en
formato CSV. Se eliminaron los articulos duplicados y se aplicaron filtros
preliminares segun los criterios de inclusion y exclusion. Se incluyeron estudios que

abordaran el impacto emocional del TEA en los padres y se excluyeron aquellos que
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no cumplian con los criterios de elegibilidad, como publicaciones sin DOI valido, en
idiomas distintos al espafiol o inglés, y documentos incompletos.

Los criterios de seleccion establecieron que los articulos debian haber sido
publicados entre 2019 y 2024, estar en espafiol o inglés y abordar especificamente
el impacto emocional del autismo en los padres. Se priorizaron estudios que
exploraran aspectos relacionados con el bienestar emocional, los efectos
psicolégicos y la calidad de vida, con un enfoque centrado en el bienestar mental de
los padres y cuidadores.

En cuanto a los criterios de exclusion, se descartaron los articulos que no
habian pasado por un proceso de revision por pares, tales como blogs, reportajes o
cartas al editor. También se excluyeron los estudios sin un identificador DOI valido,
aguellos no disponibles en su totalidad, y revisiones narrativas, disertaciones o
investigaciones cualitativas que no estuvieran directamente vinculadas con las
variables principales de la investigacion.

Tras obtener la lista inicial de estudios incluidos, se realizd un analisis
minucioso de los titulos y resimenes de los articulos restantes para determinar su
pertinencia con respecto a las variables de interés. Los estudios que cumplian con
los requisitos establecidos fueron seleccionados para una revisibn completa del
texto, en la que se evalud su calidad metodoldgica, pertinencia tematica y relacion
directa con los objetivos de la investigacion. Este proceso culminé con la seleccién
final de los estudios, garantizando la relevancia de los articulos elegidos para la

revision narrativa. Esta informacion puede observarse en la Figura 1.
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Figura 1

Diagrama de flujo del proceso de seleccion de estudios

Cdémo influye el autismo en el estado emocional de

los padres: Una revisién narrativa

. |

Estudios
identificados

Revision
segun
criterios de
inclusiéon y
exclusion

Estudios
incluidos

Scopus SciELO PubMed PMC WoS
(n=108) (n=8) (n=41) (n=10) (n=751)
Scopus SciELO PubMed PubMed Web of
(n=4) (n=2) (n=3) Central Science
(n=1) (n=11)
(n=21)

El proceso de seleccion de estudios, representado en la Figura 1, muestra las

diferentes etapas realizadas para incluir articulos relevantes en la revisién narrativa.

Inicialmente, se identificaron 751 estudios en Web of Science y 167 en Scopus,

PubMed, PubMed Central y SciELO, sumando un total de 918 registros. Tras la

eliminacion de duplicados, se revisaron los titulos y resumenes de los articulos

restantes de acuerdo con los criterios de inclusion y exclusion establecidos. Como

resultado, se seleccionaron 21 estudios que abordaban el impacto emocional del
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TEA en los padres. La distribucion final de los estudios fue la siguiente: 11 de Web of

Science, 4 de Scopus, 3 de PubMed, 2 de SciELO y 1 de PubMed Central.

Resultados

Hasta enero de 2025, se localizaron 918 estudios indexados en las siguientes
bases de datos: Web of Science (n=751), Scopus (n=108), PubMed (n=41), PubMed
Central (n=10) y SciELO (n=8). Tras la eliminacion de articulos duplicados y la
aplicacion de los criterios de inclusion y exclusion, la muestra final quedo
conformada por 21 estudios. De estos, 11 fueron extraidos de Web of Science, 4 de
Scopus, 3 de PubMed, 2 de SciELO y 1 de PubMed Central.

En cuanto a la tipologia de los estudios incluidos, se identificaron disefios
diversos: 7 estudios originales transversales, 3 estudios comparativos, 2 estudios
descriptivos correlacionales, 2 revisiones sistematicas, 1 estudio experimental
pretest-postest con grupo experimental y control, 1 estudio cuantitativo transversal
descriptivo, 1 estudio descriptivo longitudinal prospectivo con métodos mixtos, 1
estudio prospectivo multicéntrico, 1 ensayo controlado aleatorizado (RCT) con tres
grupos experimentales, 1 estudio original cualitativo y 1 estudio caso-control.

Los objetivos de los estudios se centraron en evaluar la calidad de vida de los
cuidadores de nifios con TEA, identificar las estrategias de afrontamiento utilizadas
por los padres, explorar la relacion entre la salud mental de los cuidadores y el
impacto del cuidado en diferentes contextos socioculturales, y analizar las
intervenciones dirigidas a mejorar el bienestar emocional y fisico de los cuidadores

(Tabla 1).
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Tabla 1

Caracteristicas de los estudios seleccionados sobre la influencia del autismo en el

estado emocional de los padres

Autor Tipo de
~ articulo/ Objetivo Instrumento Muestra Resultados
(afio) Disef
isefio
. El 28.1% de los cuidadores manifest6
Analizar el acceso S
. - 291 encuestas sentirse impotente ante las
y la satisfaccion ; . h . .
e respondidas por exigencias del cuidado de sus hijos
con los servicios . .
cuidadores con TEA, mientras que el 31.6%
de salud y . . A
o residentes en la reportd haber experimentado
educacion, el Encuesta de - L ; S
. ’ ; Region discriminacion debido a la condicion
. . impacto familiar y | Necesidades de ; - )
Garcia et Original / o . Metropolitana de de sus hijos. Ademas, solo el 50%
econdémico, el los Cuidadores - e S
al. (2022) Transversal A B Chile, con un expres0 satisfaccion con los apoyos
estigmay la (Autism 86% (251) d ibidos. d d
calidad de vida de Speaks) ) % (251) de recibidos, destacando L
| mujeres (madres) preocupaciones sobre la inclusion
as personas con -
y un 14% de educativa (81.4%) y el desarrollo
EAy sus - .
famili hombres y otros social de los nifios (80.8%), lo que
amiliares en - . " .
: cuidadores. incrementa el estrés emocional en los
Chile. :
cuidadores.
Ana(l;_zar S! e_X|sten Los padres de nifios con
iferencias . . L
P R discapacidad adquirida de forma
estadisticamente Linguistic b id ivel .
relevantes en las Inquiry Word 460 mensajes SIO rec}/em a r_eportaron niveles mas
expresiones Count, LIWC enviados a 6 atqs € emociones negatn_/as, como
. . miedo (2.26 + 2.89) y enojo (3.78 +
escritas, es decir, | (Pennebaker et foros 256 . | d
en el lenguaje al., 2001) internacionales, d'5 ?L en comg)_arauon_gog 0s padres
Suria et al. Descriptivo utilizado en los adaptacion de los cuales 310 | @€ MNOS con discapacida congenita.
. : S Ademés, las madres mostraron
(2018) correlacional mensajes castellana contribuciones iveles de af 25 +
enviados a los (Ramirez- fueron escritas n:gyores niveles eia:zctoé?. St
. . . 49+ 4,
foros, segun el Esparza, por 34 mujeres y 342)y OP“F”'SmO ( .O 9 59) en
h : sus expresiones, mientras que los
tipo de foro (foro Garcia, 150 por 29 d il
de discapacidad Pennebaker y hombres. " padres ut |zarog con mayor
congénita vs. foro Surig, 2007) recuencia pronombres en primera
: : persona, lo que se asocia con un
de discapacidad - 8 .
i estado emocional mas negativo.
adquirida).
. 53 cuidadores
Analizar el -
impacto de una Escala de rggldentes en . L .
intervencion Depresion, México (22 en el | Una intervencion cogmtlvo-conc_iuctual
cognitivo- Ansiedad y grupo redulo'S|gn|f|cat|vamente los niveles
conductual en los | Estrés (DASS- experimental y 31 | de estrés (11.35+6.20, p=0.01) y la
Experimental sintomas de 21) Entrevista en el grupo sobrecarga perC|b|‘da (10.14 8.35’ P
. o control), con un < 0.01) en los cuidadores de nifios
Vazquez- | pretest-postest depresion, de Carga del 969 o b .
Rocha et (grupo ansiedad y estrés, |  Cuidador de 96% (51 con TEA. ASImISmo, se observo un
al. (2024) | experimental la sobrecaraa ’ Zarit (ECCZ) participantes) de | aumento significativo en la calidad de
' p y precarg mujeres y un 4% |  vida de los participantes (10.50 +
control) percibida y la Escala de (2 participantes 11.65, p < 0.01); sin embargo, no se
calidad de vida de | Calidad de Vida aprnbospen el ’ o pencc;ntra{ron cambiogs ’
los cgidadores de de la OMS grupo control). estadisticamente significativos en los
niflos con (WHOQOL- . - f L
Rango de edad: niveles de ansiedad y depresion.
trastorno del BREF) 35-64 afios
espectro autista. (74%).
El 91.8% de los cuidadores de nifios
Inventario de 61 cuidadores con TE,A presento mve]es elequos
. ; S de estrés. Las estrategias negativas,
Evaluar el nivel de | Estrategias de principales | - = 0.009). el
estrésy las Afrontamiento residentes en como 1a aUt(.)IC”t'C.a (P - ). € |
estrategias de (Coping Chile, con un pe_nsamgento IESOI’IO (p= 0'006). ye
Cerda- o . . retiro social (p = 0.003), se asociaron
Cuantitativo afrontamiento Strategies 98.4% (60 . A
Aedo transversal utilizadas por los Inventory participantes) de con mayores niveles de estrés. Por
(2024) cuidadores de adaptado) madres y un ?gsoollig%negéoqgoe;epnizg“gos_coo ?53361
nifios con TEA en Inventario de 1.6% (1 el anovo scF))ciaI la ex prgsic:)n '
Chile, 2021. Sintomatologia | participante) de emoci%n)él resulta)r/on sefeficaces
de Estrés (ISE) padrastro. L e >
para disminuir el impacto del estrés
en los cuidadores.
Exponer los Diez articulos El 50% de los articulos reportaron
Gomes et Revision desafios que No aplica incluidos, sobrecarga emocional, siendo las
al. (2015) sistematica enfrentan las p realizados madres las méas afectadas,

familias de nifios

principalmente en

principalmente por postergacion
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con Trastorno del
Espectro Autista
(TEA) en Brasil,
asi como las
estrategias de
afrontamiento
empleadas.

las regiones sur y
sureste de Brasil,
incluyendo Rio
Grande do Suly
Sao Paulo.

diagnostica, dificultades para manejar
el diagnéstico y acceso limitado a
servicios de salud.

Determinar las
dimensiones de la
calidad de vida
gue se ven mas

Escala de
Valoracion de

Poblacién inicial
de 19
cuidadores, con
una muestra final
de 9 cuidadores

El 88.8% de los cuidadores de nifios
con TEA experiment0 alteraciones
emocionales y conductuales
negativas, mientras que el 100%
reporto dificultades significativas en el

Descriptivo frecuentemente | Calidad de Vida primarios descansoy el sueno. Aderpgs, el
oo . . - residentes en 88.8% presento sintomas fisicos y
. longitudinal | impactadas en los | y Satisfaccién B
Pérez et al. . . " Santa Clara, problemas en el autocuidado, y el
prospectivo cuidadores en Familiares - P
(2020) . S . Cuba, mismo porcentaje indicé una
(métodos principales de Cuidadores . A h -
: ) seleccionados reduccion en su vida social.
mixtos) pacientes con (ECVS-FC) - ; ,
por muestreo Asimismo, el 55.5% experimentd una
trastorno del (Grau et al., | 0 simol disminucio
espectro autista | 2006, version 2) aleatorio simple. isminucion en sus proyectos
S ' Madres: 77.7% (7 personales, el 66.6% reporté un
en el Municipio de - . deteri laci d .
Santa Clara. participantes); eterioro en sus relaciones de pareja
Abuelas: 22.2% y el 55.5% en sus relaciones
(2 participantes). familiares.
diaNII’anOSsti:Ci?iOS El 40% de los cuidadores principales
. . 9 de nifios con TEA reporté sintomas
Analizar la calidad con TEA de ansiedad y depresion, mientras
de vida EuroQol Five- | utilizando ADOS- que el 42% m)éncigné ex;Serimentar
relacionada con la Domain Heglth 2. .de‘adgres dolor 0 malestar. Ademas, el 84%
salud (HRQoL) y | Questionnaire primarios: 81 ¢ i
. / - enfrentd dificultades en su relacién
la calidad de vida | (EQ-5D) Care- (90% muijeres, con el nifio y el 51% tuvo problemas
: : o
ten Hoopen Prospectivo vmcn_JIada al Related _Quahty 89 A)'m_adres para equilibrar el cuidado con las
etal. PR cuidado of Life biolégicas). -
multicéntrico . . p tareas cotidianas. No obstante, el
(2020) (CarerQolL) tanto | Questionnaire Cuidadores 96% expres6 satisfaccion al cuidar de
de los nifios con (CarerQol) secundarios: 48 sus rﬁ'os ol 88% recibié anovo
TEA como de sus Social (88% hombres, . 10S y . poy
. ) informal. Se observé que una menor
cuidadores Responsivenes 77% padres calidad de vida en los cuidadores
prmmpale_s y s Scale (SRS) b'OIOQ'C.OS)' estaba vinculada con niveles mas
secundarios. Todos residentes : 9
. altos de ansiedad y depresion en los
en los Paises nifios
Bajos. )
216 cuidadores
profesionales
distribuidos en
tres grupos:
programa de
mindfulness (72),
Analizar los programa
efectos psicoeducativo
comparativos de (72)y Los cuidadores que participaron en
un programa de entrenamiento un programa de mindfulness
mindfulness, un Perceived estandar (72). experimentaron una reduccion
programa Stress Scale Mujeres: 42 en significativa del estrés percibido (F =
Ensayo psicoeducativo y (PSS-10) mindfulness, 38 1173.81, p < 0.001), un aumento en
controlado un programa Professional en la satisfaccion por compasion (F =
) aleatorizado estandar de . . psicoeducacion, | 869.23, p < 0.001) y una disminucion
Singh et al. o Quiality of Life h . 7
(2020) (RCT) con tres capacitacion Scale (ProQOL) 39 en del agotamiento emocional (F =
grupos laboral sobre la Beck entrenamiento 562.07, p < 0.001). Ademas, sus
experimentale | calidad de vida de Depression estandar. sintomas depresivos se normalizaron
s los cuidadores Inv‘()ento -l Varones: 30 en | (F =367.89, p < 0.001). Estos efectos
profesionales de (BDI-I?; mindfulness, 34 | fueron mas pronunciados en el grupo
adolescentes y en de mindfulness en comparacion con
adultos con psicoeducacion, el programa psicoeducativo y el
discapacidades 33en entrenamiento estandar.
intelectuales (ID) entrenamiento
y TEA. estandar. Rango
de edad: 19 a 61
afnos (media de
39.4 afos).
Todos residentes
en Estados
Unidos.

Cuantitativo Analizar la Short Form 80 cuidadores de | EIl 68.8% de los cuidadores de nifios
da Silva et transversal relacion entre los | Healthy Survey | nifios con TEA, con TEA experimentaron niveles
al. (2024) descriotivo sintomas de (SF-36) Beck | conun 68.7% (55 | elevados de ansiedad, los cuales se

P ansiedad y la Anxiety participantes) de vincularon con una calidad de vida
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calidad de vida
percibida por los
cuidadores de
nifios con
Trastorno del
Espectro Autista
(TEA) en la region
del Amazonas.

Inventory (BAI)

mujeres

(mayoritariament

e madres), un

18.8% (15

participantes) de
varones (padres)
y un 12.5% (10
participantes) de
otros (abuelas).
Todos residentes
en Belém, Brasil.

reducida, evidenciada en areas como
dolor (p = 0.012), aspectos sociales
(p < 0.001), limitaciones emocionales
(p =0.001) y salud mental (p <
0.001). Ademas, el nivel de ansiedad
mostro una correlacion negativa con
los componentes fisicos (p = 0.029) y
emocionales (p < 0.001) de la calidad
de vida, lo que sugiere un impacto
considerable del estrés en los
cuidadores, quienes en su mayoria
eran madres (68.7%)."

Examinar la
relacién entre los
sintomas
gastrointestinales
(GI) en nifios con

Parenting
Stress Index,
Fourth Edition

Short Form
(PSI-4-SF)
Hospital Anxiety
and Depression
Scale (HADS)
World Health
Organization

409 padres de
nifios y
adolescentes con
TEA, con un
95.4% (390) de
mujeres y un

El 40.1% de los padres de nifios con
TEA presentaron niveles clinicamente
significativos de estrés parental,
especialmente aquellos cuyos hijos
tenian sintomas gastrointestinales.
Estos padres reportaron mayores
niveles de estrés en la subescala
"nifio dificil" (m = 40.63 vs. 36.93, p <

. ; . o
Mannion y Cuantitativo | TEAy el estrés, la Quallt‘y of L_|fe 4.6% (19) de 0.05) y una menor calidad de vida en
Leader | iedad. | Questionnaire- varones. las di - de relaci
(2024) transversal ansiedad, la BREE Promedio de as dimensiones de relaciones
depresion, la . = sociales (m =52.68 vs. 63.65, p <
) ' (WHOQOL- edad: 40.34 afios _
calidad de vida y BREF) (DE 6.82) 0.01) y entorno (m = 62.45 vs. 69.57,
el apoyo social - . A p < 0.05). Asimismo, percibieron un
o Multidimensiona | rango: 24 a 62 . _
percibido por sus ~ menor apoyo social (m = 53.69 vs.
| Scale of afios. Todos _
padres. . . 60.57, p = 0.016), lo que resalta el
Perceived residentes en . binado del
Social Support | Galway, Irlanda. Impacto combinado del TEA y sus
’ " | comorbilidades en el bienestar de los
(MSPSS) adres
Gastrointestinal P ’
Symptom
Inventory (GSI)
Se identificaron cuatro dominios de
Determinar los calidad de vida (QoL): bienestar fisico
dominios de 7 madres de y emocional, relaciones
Mohamad Original / calidad de vida Entrevista semi- adolescentes con | interpersonales, bienestar material y
Aun et al. gina (QoL) en madres TEA de alto entorno. La preocupacion por el
Cualitativo estructurada ; . h .

(2022) de adolescentes funcionamiento | futuro de los hijos y el nivel de apoyo
con TEA de alto en Malasia. social emergieron como factores
funcionamiento. clave en la percepcion de la calidad

de vida de los cuidadores.
El 68.9% de los cuidadores reportd
niveles elevados de estrés, con una
media de 111.5 en el PSI-SF. La
Parenting calidad de vida familiar (CDVF)
Analizar el estrés Stress Index- 106 encuestas obtuvo un puntaje global de 3.7,
respondidas por . : S, .
parental, la Short Form cuidadores destacandose la interaccion familiar
depresionyla | (PSI-SF), Beach ] como la dimensién con mayor
. calidad de vida Center Family residentes en satisfaccion (4.1) y el bienestar
Bagnato et Original / famili | lity of Lif Uruguay, con un ional ’ lad
al. (2023) Transversal amiliar en los Quiality of Life 87.4% (93) de ~emocional como la de menor
’ cuidadores Survey (BC- mu'éres (madres) satisfaccién (2.8). Ademas, el 49.1%
principales de FQOL), Beck ljm 12.6% (13) de los cuidadores no present6
personas con Depression yde horﬁbres sintomas depresivos, mientras que el
TEA. Inventory-I| otros cuidadorgs 12.3% mostro signos de depresion
(BDI-II) " | grave (media de 32.7). Se identificd
una correlacién positiva moderada
(0.60) entre la depresion y el estrés
parental.
Se observaron diferencias
significativas en la calidad de vida
Cpmparar !a (QOL) entre ambos grupos: los
calidad de vida World Health .
R padres de nifios con TEA reportaron
(QOL) de los Organization . : . . |
adres de nifios | Quality of Life- 60 participantes, | puntuaciones mas bajas en todos los
p . 30 padres de dominios (p < 0.05). Los resultados
. - con TEAy de BREF, National I~ .
Raju et al. Original / . - nifios con TEA de la prueba U de Mann-Whitney
. nifios con Institute for the — ) . A )
(2023) Comparativo desarrollo tibico Mentall (Grupo A) y 30 | indicaron diferencias significativas en:
p pico, ntally padres de nifios | QOL general (U = 87, p = 0.00), salud
asi como analizar | Handicapped

la relacién con
factores socio-
demograficos.

Socio-Economic
Status Scale

tipicos (Grupo B).

general (U = 330, p = 0.04), salud
fisica (U = 218, p = 0.00), salud
psicoldgica (U = 133.5, p = 0.00),
relaciones sociales (U =258, p =
0.01) y ambiente (U = 168.5, p =
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0.00). Ademas, se encontraron
correlaciones positivas moderadas
entre el nivel socioeconémico, la
educacion de los padres y los
dominios de QOL, especialmente con
la salud fisica, las relaciones sociales
y el ambiente (p < 0.01).

Analizar los
efectos de la
fatiga y la calidad
de vida
relacionada con la
salud en madres
turcas de nifios
con trastorno del

Nottingham
Health Profile,
Fatigue Impact
Scale, Fatigue
Severity Scale,

103 madres, 60

Las madres de nifios con TEA
reportaron niveles significativamente
mas altos de fatiga y depresion, asi
como una menor calidad de vida en
comparacion con las madres de nifios
neurotipicos. En particular, la fatiga

Ke(1ra et)al. Original / espe(ctro e;utista Beck madres de niﬁgs cognitiva mostré un aumento del
2024 Comparativo TEA), Depression con TEAy 43 de .
comparandolas Inventory, nifios tipicos. 1A5(:1L% en Ialfat|q? t_otal (p|<’ 0.00|1).
con madres de | Quality of Life in emas, el analisis revelo que 1a
nifios con Autism mOV|]|dad fisicay la _galldad_ de vida
desarrollo tipico, y | Questionnaire- relacm())nada con e_l hijo expllcarc_)n el
evaluar la relacion | Parent Version 64.8% de la v?ntarrza en la fatiga
con la fatiga, la otal.
depresiony la
calidad de vida.
Z?;{Li?égven Las mtadres de nifios con TEg
. ; ; presentaron una mayor carga de
(ﬁ;‘?ﬂﬁg dlg ¢ dacZI%? Qtﬂgfﬂﬂnljf:i?e cuiqado, niveles mas elev_ados de
ansiedz’ad, ' Nordic ' an§|edad y una menor calidad del
depresion, fatiga, | Musculoskeletal suenol_)édg Zalu%reli'c%ongdl_a con la
calidad del suefio | Questionnaire, | 70 madres (35 de calidad oe vi a (HRQOL) en
. : . - - comparacion con el otro grupo (p <
Soytac et Original / y ca!ldad de vida | Fatigue Sevgrlty nifios conIEA y 0.05). Sin embargo, no se
al. (2022) | Caso-Control reslzrl:(()jn(ell—'dsé:gl)la Sc::\lz;yozggal fizig:n?ggz encontraron diferencias significativas
en madres de Depression desarrollados) en dolor, fatiga o depresion entre
nifios con TEA en Scale, ambos_ grupos (p >.0'05)' Las
comparacion con Pittsburgh puntuaciones de anspdad fueron
madres de nifios Sleep Quality S|gn|f|cat|vamgnte mas alta~s (b=
tipicos. Index _ 0.(_)14) y la calidad del suefio fue
Nottingh‘am inferior (p =.(3.019) en las madres de
Health Profile nifios con TEA.
Se encontraron diferencias
significativas entre los padres de
nifios con TEA y aquellos de nifios
neurotipicos. Los padres de nifios con
TEA reportaron niveles mas bajos de
felicidad (M = 112.19, p < 0.001) y
Analizar la mayores niveles de depresion (M =
felicidad y la Beck 182 participantes 14.96, p < 0.001) en comparacion con
Kostiukow o de_presic’m en Depression 75 padres de ' I_o§ padres de nifios neuroti_gicos
et al Original / familias de nifios Inventory, nifios con TEA y (felicidad: M = 1?8.35, depresion: M =
(2021) Transversal con TEAyY Oxf_ord 107 de nifios 7.21).‘Adem_as, Ips padres con
compararlas con Happiness neurotipicos educacion universitaria mostraron
las de nifios Questionnaire ' una mayor sensacion de felicidad (M
neurotipicos. = 116.94) y menores niveles de
depresion (M = 13.00) en
comparacién con aquellos con
educacion secundaria (felicidad: M =
102.88, depresion: M = 18.80; p =
0.006 para felicidad, p = 0.010 para
depresion).
Los padres de nifios con TEA
reportaron una calidad de vida (QoL)
Analizar la calidad significativamente mas baja en todas
de vida (QoL) de Escala de las dimensiones en comparacion con
los padres de Calidad de Vida 242 padres, 121 los padres de nifios sin TEA (p <
Kasem et Original / nifios con adaptada de con hijos con 0.05). La mayor diferencia se observé
al. (2024) Comparativo trastorno d_eI Mansi y Kazem T_EA y 1_21 sin en la calidad de salud mental (M =
' espectro autista (Mansiy diagndstico de 21.73, SD = 2.217 para TEA frente a
(TEA) en Jordania TEA. M =27.94, SD = 4.28, p = 0.001).

y los factores que
influyen en ella.

Kazem, 2006)

También se encontraron diferencias
en la calidad emocional (p = 0.011), la
gestion del tiempo (p = 0.01), la vida
social y familiar (p = 0.02) y la salud
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publica (p = 0.012). Un andlisis de
regresion mdltiple revel6 relaciones
significativas entre el nivel educativo
y el estado laboral con la calidad de
vida en salud publica (B = -0.285, p =
0.003; B =-0.239, p = 0.026).

Exponer los
perfiles
sociodemogréfico
sy evaluar la
magnitud de la

77 cuidadores,

El 41.56% de los cuidadores
reportaron una carga de leve a
moderada, el 33.77% experimentaron
una carga alta y el 24.68% indicaron
una carga baja o inexistente. La edad

van Niekerk Original / carga que Zarit Burden de los cuales promedio de los cuidadores fue de
et al. 9 experimentan los ) 72.7% eran 44.4 afios (SD * 8.9). Ademas, el
Transversal Interview (ZBI)
(2023) cuidadores de mujeres 'y 27.3% 58.44% no report6 deterioro en su
nifios y hombres. salud fisica, mientras que el 41.56%
adolescentes con presenté una carga leve a moderada.
trastorno del Se encontré una relacion significativa
espectro autista entre el nivel educativo y la carga del
(TEA). cuidador (p < 0.001).
Se encontrd una correlacion positiva
Beck anificati | ion del
_ Depression significativa entre la percepcion de
Analizar los Scale (BDS) estigma interno y los sintomas de
sintomas de Beck Anxiet)} ansiedad (r = 0.400, p =0.001) y
depresion y Scale (BAS) 69 madres de depresion (r = 0.628, p < 0.001).
ansiedad, junto Internalizedy nifios Asimismo, la calidad de vida de las
Oz et al Original / con la percepcién Stigma of diagnosticados madres mostré una correlacion
’ 9 del estigma 9 con TEA, con negativa con la percepcion del
(2020) Transversal | . Mental lliness . h :
interno en madres (ISMI) Scale una edad media | estigma interno (r = -0.463, p < 0.001
de nifios con Autism Qualif de 32.72 £5.69 | enlaseccion A del AQoLQPVyr=-
Trastorno del of Life Y afios 0.506, p < 0.001 en la puntuacion de
Espectro Autista 3 . satisfaccion con la vida). Ademas, se
Questionnaire - . - L
(TEA). . observé una correlacion positiva entre
Parent Version . : L
(AQOLQPV) los sintomas de ansiedad y depresion
(r =0.689, p <0.001).
Los cuidadores de nifios con TEA
Analizar el obtuvieron puntuaciones
impacto en la significativamente mas bajas en casi
cali‘()jad de vida todos los dominios de calidad de vida
. (QoL) (p < 0.05) en comparacion con
(QOL) ggnerado RAN,D S,F 36 . los cuidadores de nifios sin TEA, con
por el cuidado de | (version arabe), | 812 participantes, la excencién del dominio de cambio
Al-Jabri et Original / nifios con encuestas 406 cuidadores de saIch)i Ademas, se identific una
al. (2022) Transversal Trastorno d_e I demog_raflcas y | de nifios con TEA relacion negativa significativa entre el
Espectro Autista variables y 406 cuidadores . S
- . - ) cuidado de nifios con TEA y las
(TEA) y examinar relacionadas | de nifios sin TEA. ;
las variaciones con el cuidado puntggcmnes de QoL (p = 0'001.)'
seadn la También se encontraron diferencias
resi%encia significativas en la calidad de vida
rovincial segun la edad del cuidador, su
P ’ relacion con el nifio y la provincia de
residencia (p < 0.05).
Beck
Depression Los analisis de mediacién revelaron
Inventory (BDI), gue los problemas emocionales y
. Internalized conductuales del nifio, junto con la
re:g\c/%sr?gﬁ{rlsla Stigma of estigmatizacion internalizada,
severidad del Mental lliness mediaron de manera significativa la
autismo Scale (ISMI), relacion entre la severidad del
roblema{s Autism Behavior 93 madres de autismo y los sintomas depresivos (p
Demirpeng Original / erﬁocionales y Checkiist nifios con < 0.001). Asimismo, la
(ABC), . _ | estigmatizacion actu6 como mediador
e (2024) Transversal co'nduct_uale_s’, Parenting autismo entre 6 en la relacién entre la severidad del
estigmatizacion s d 11 afios. ; | . | El ef
internalizada tress Index- autismo y el estrés parental. El efecto
sintomas ! Short Form indirecto que vincula la severidad del
depresivos (PSI-SH), autismo con los sintomas depresivos,
estrgs arent)alil Strength and a través de los problemas
p ’ Difficulties emocionales y conductuales y la
Questionnaire- estigmatizacion, fue significativo (p <
Parent Form 0.01).
(SDQ-P)
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La mayoria de los estudios (5) utilizaron el instrumento Parenting Stress Index
en su version corta (PSI-SF) (Bagnato et al., 2023; Mannion & Leader, 2024; Cerda-
Aedo, 2024; van Niekerk et al., 2023; Demirpence, 2024); ademas, se encontraron
dos estudios que aplicaron otras herramientas relacionadas con el estrés parental,
como la Escala de Carga del Cuidador de Zarit (Vazquez-Rocha et al., 2024; Singh
et al., 2020) y la Escala de Ansiedad y Depresion (HADS) (Mannion & Leader, 2024;
van Niekerk et al., 2023).

El Parenting Stress Index (PSI-SF) para evaluar el estrés parental se utiliza
en diferentes contextos, como en estudios realizados en Uruguay (Bagnato et al.,
2023), Irlanda (Mannion & Leader, 2024), Chile (Cerda-Aedo, 2024), Sudafrica (van
Niekerk et al., 2023) y Turquia (Demirpence, 2024).

Los estudios con mayor tamafio muestral fueron los realizados en los Paises
Bajos, con 88 nifios diagnosticados con TEA y 81 cuidadores primarios (ten Hoopen
et al., 2020); en México, con 53 cuidadores de nifios con TEA, de los cuales el 96%
eran mujeres (Vazquez-Rocha et al., 2024); y en Brasil, con 80 cuidadores de nifios
con TEA (da Silva et al., 2024). Mientras que los estudios con menor tamafo
muestral fueron realizados en Cuba, con 9 cuidadores primarios (Pérez et al., 2020),
y en Malasia, con 7 madres de adolescentes con TEA de alto funcionamiento
(Mohamad Aun et al., 2022).

La prevalencia de estrés en los cuidadores de nifios con TEA en los estudios
revisados oscila entre el 28.1% y el 91.8%. Entre los estudios con mayor prevalencia
se encuentran aquellos realizados en México, donde el 91.8% de los cuidadores
reportaron niveles elevados de estrés (Vazquez-Rocha et al., 2024); en Chile, con un

91.8% de cuidadores de nifios con TEA con altos niveles de estrés (Cerda-Aedo,
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2024); y en Brasil, con el 68.8% de los cuidadores presentando estrés severo (da
Silva et al., 2024).

Por otro lado, los estudios con menor prevalencia se realizaron en los Paises
Bajos, donde solo el 40% de los cuidadores primarios reportaron ansiedad y
depresion (ten Hoopen et al., 2020); en Uruguay, donde el 68.9% de los cuidadores
presentaron altos niveles de estrés, pero con una menor prevalencia de depresion
grave (Bagnato et al., 2023); y en Malasia, donde se observé un menor nivel de
estrés entre las madres de nifios con TEA de alto funcionamiento (Mohamad Aun et
al., 2022).

Un analisis de la relacion entre la ansiedad y la calidad de vida de los
cuidadores de nifios con TEA reporté una correlacion negativa significativa (p <
0.001), indicando que niveles altos de ansiedad estan asociados con una peor
calidad de vida (da Silva et al.,, 2024). Este resultado destaca la necesidad de
manejar la ansiedad y el estrés de los cuidadores para mejorar su bienestar.
Ademas, la intervencion psicoeducativa ha mostrado ser un factor protector, con una
odds ratio (OR) ajustada de 0.84, lo que sugiere que los programas de apoyo y
educacién para los cuidadores pueden reducir el impacto emocional negativo de
cuidar a nifios con TEA (Mannion & Leader, 2024).

Entre los factores adicionales relacionados con el estrés y la calidad de vida
de los cuidadores se encuentran la falta de apoyo social, la edad materna avanzada
y los problemas emocionales en los niflos con TEA. En cuanto al apoyo social, los
estudios revelaron que el 96% de los cuidadores primarios reportaron recibir apoyo
informal, pero solo el 40% lo encontro suficiente para aliviar el estrés asociado con el
cuidado (ten Hoopen et al., 2020). Ademas, las madres de nifios con TEA mostraron

mayores niveles de fatiga, depresion y menor calidad de vida en comparacion con
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las madres de nifios tipicamente desarrollados, lo que subraya el impacto emocional
y fisico de ser cuidador de un nifio con TEA (Kara et al., 2024; Soytac et al., 2022).

En relacion con la edad, los estudios han demostrado que las madres de
nifios con TEA de 36 a 44 afos presentaron un mayor nivel de estrés y ansiedad en
comparacion con aquellas de menor edad (Fan et al., 2020; Fernandes-Moll et al.,
2023; Mattar et al., 2024). Ademas, la violencia doméstica, especialmente la
psicolégica y sexual, fue identificada como un factor de riesgo significativo, ya que
los cuidadores que experimentaron violencia reportaron mayores niveles de estrés y
ansiedad (Abdoli & Mirghafourvand, 2024; Okunola et al., 2022).

La interaccion de estos factores demuestra que el entorno social y las
experiencias previas de los cuidadores influyen directamente en su bienestar
emocional, lo que resalta la necesidad de intervenciones especificas para reducir el
estrés y la ansiedad en los cuidadores de nifios con TEA.

Discusion

Hasta enero de 2025, se identificaron 918 estudios sobre el estrés en los
cuidadores de nifios con TEA, de los cuales 21 cumplieron los criterios de inclusién,
siendo la mayoria de tipo transversal. Estos estudios exploraron factores como el
apoyo social, los problemas emocionales de los nifios y las estrategias de
afrontamiento empleadas por los cuidadores. Los resultados indicaron que el estrés
parental es el factor mas significativo relacionado con la calidad de vida de los
cuidadores, particularmente en contextos donde la falta de apoyo social y las altas
demandas emocionales son comunes.

En este estudio se presentan investigaciones realizadas en diferentes paises,
con tamafos de muestra variados, lo cual podria tener un impacto en los resultados

obtenidos. Los estudios con un mayor numero de participantes se llevaron a cabo en
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los Paises Bajos (ten Hoopen et al., 2020), México (Vazquez-Rocha et al., 2024) y
Brasil (da Silva et al., 2024); mientras que aquellos con un tamafio muestral mas
pequefio se realizaron en Cuba (Pérez et al., 2020) y Malasia (Mohamad Aun et al.,
2022).

La variabilidad en el tamafio de las muestras puede reflejar diferencias en los
recursos disponibles, el disefio de estudio y el acceso a los cuidadores. Esta
variabilidad también puede representar una limitacion significativa en ciertos
contextos, como en Sudamérica, lo que resalta la necesidad de llevar a cabo
estudios con muestras mas grandes en estos paises para obtener resultados mas
generalizables. Esto contrasta con investigaciones de menor tamafio, que aunque
valiosas, presentan limitaciones debido a su escasa representatividad. En
consecuencia, se recomienda la realizacion de estudios multiculturales con un mayor
namero de participantes y en diferentes paises para obtener una vision mas amplia y
precisa del impacto del estrés en los cuidadores de nifios con TEA.

Los hallazgos de este estudio sugieren que la intervencion cognitivo-
conductual fue efectiva para disminuir el estrés, la ansiedad y la depresién en los
cuidadores de nifilos con TEA. Este hallazgo resalta la importancia de las
intervenciones psicoldgicas para mejorar el bienestar de los cuidadores, al ofrecerles
herramientas para afrontar el estrés relacionado con el cuidado de los nifios con TEA
(Vazquez-Rocha et al., 2024).

La intervencion cognitivo-conductual mostro ser particularmente util al
proporcionar estrategias practicas para manejar las emociones Yy situaciones
estresantes, lo cual es consistente con estudios previos que también destacan la
eficacia de este tipo de intervenciones. Se reportd una reduccion significativa en la

sobrecarga (p = 0.014) y mejoras en los sintomas somaticos y depresivos en
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cuidadores de personas con TEA, con una disminucién en los sintomas respiratorios
(p = 0.029) y neurosensoriales (p = 0.004) (Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol, 2023).

La terapia cognitivo-conductual se presenta como una herramienta clave para
mitigar el estrés de los cuidadores de nifios con TEA, ya que reduce de manera
significativa tanto el estrés como la sobrecarga percibida (Vazquez-Rocha et al.,
2024). Ademas, estas intervenciones contribuyen a mejorar la calidad de vida de los
cuidadores al proporcionarles recursos para gestionar de manera mas efectiva las
demandas emocionales y psicologicas del cuidado (Ruiz-Robledillo & Moya-Albiol,
2023). Considerando el impacto del estrés prolongado en la salud emocional y fisica
de los cuidadores, se sugiere la implementacion de programas de intervencion
cognitivo-conductual, disefiados de acuerdo con las necesidades particulares de los
cuidadores, para optimizar su efectividad y mejorar su bienestar general.

Los cuidadores de nifios con TEA experimentan niveles elevados de estrés,
con un 91.8% de los participantes reportando alta sobrecarga emocional (Cerda-
Aedo, 2024). Este hallazgo es consistente con investigaciones previas que también
destacan la prevalencia del estrés en cuidadores de nifios con TEA. Se observé que
estos cuidadores presentaron una carga de enfermedad significativamente mas alta,
con una puntuacion promedio de 42.10 + 11.62, en comparacion con los cuidadores
de nifios con TDAH (34.20 + 16.68, p = 0.009). Ademas, los niveles de depresion
(.60 = 0.80), ansiedad (1.28 + 0.72) y sensibilidad (1.50 = 0.79) fueron
significativamente mas altos en los cuidadores de nifios con TEA que en los de
TDAH (Gabra & Hashem, 2021).

Por otro lado, se encontrd0 que las madres, en particular, desarrollaron una
mayor capacidad de afrontamiento, con una puntuacion promedio de 75% frente al

45% de los padres, pero también enfrentaron un duelo latente, con una puntuacion
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de duelo crénico de 30% (Villavicencio, 2021). Estos resultados destacan que el
estrés no solo impacta la salud mental de los cuidadores, sino también su bienestar
fisico y calidad de vida, lo que resalta la urgencia de abordar esta problematica.

La intervencion psicoeducativa y el apoyo psicologico son esenciales para
mejorar el bienestar de los cuidadores. Debido a que la ausencia de estrategias
efectivas de afrontamiento aumenta el estrés y deteriora la calidad del cuidado
proporcionado, se recomienda la implementacion de programas de apoyo para los
cuidadores de nifios con TEA. Estos programas deben centrarse en proporcionar
herramientas para gestionar el estrés, con el fin de mejorar tanto la calidad de vida
de los cuidadores como el cuidado ofrecido a los nifios con TEA.

Se encontro que el 68.8% de los cuidadores de nifios con TEA presentaban
niveles severos de ansiedad (da Silva et al., 2024), un hallazgo que coincide con
estudios previos que identifican la ansiedad como un trastorno comdn en los
cuidadores de nifios con TEA, lo que afecta negativamente su bienestar. Los niveles
altos de ansiedad estuvieron vinculados a una calidad de vida mas baja, evidenciada
en areas como dolor (p = 0.012), aspectos sociales (p < 0.001), limitaciones
emocionales (p = 0.001) y salud mental (p < 0.001).

Ademas, el puntaje de ansiedad mostré una correlaciébn negativa con los
componentes fisicos (p = 0.029) y emocionales (p < 0.001) de la calidad de vida,
indicando un impacto significativo del estrés en los cuidadores, quienes en su
mayoria eran madres (68.7%) (da Silva et al., 2024). Estos resultados se respaldan
en investigaciones que también observaron altos niveles de ansiedad en los
cuidadores y cOmo este trastorno impacta en la calidad de vida (Salami & Alhalal,

2024).
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Finalmente, se destaco que la ansiedad también afecta la capacidad de los
cuidadores para brindar un cuidado adecuado (Wang et al., 2022). La ansiedad de
los cuidadores tuvo un impacto negativo significativo en la calidad de vida familiar (3
= -0.18, p < 0.001) y se observé que las estrategias de afrontamiento positivas
fueron clave para mitigar este efecto (Wang et al., 2022).

La ansiedad grave en los cuidadores de nifios con TEA tiene efectos
negativos sobre su bienestar emocional y fisico, lo que puede disminuir tanto su
calidad de vida como la calidad del cuidado proporcionado a los nifios. Este hallazgo
subraya la importancia de establecer programas de intervencion destinados a reducir
la ansiedad, ya que los altos niveles de ansiedad estan vinculados a una peor
calidad de vida, reflejada en aspectos como el dolor, las limitaciones emocionales y
la salud mental. Por lo tanto, es esencial implementar programas que no solo
aborden la ansiedad, sino que también mejoren la calidad de vida de los cuidadores,
promoviendo un cuidado mas adecuado y afectuoso para sus hijos con TEA.

Se encontro que el 40% de los cuidadores de nifios con TEA en los Paises
Bajos reportaron niveles de ansiedad y depresién, lo que refleja una alta prevalencia
de estos trastornos en este grupo (ten Hoopen et al., 2020). En este estudio, el 42%
de los cuidadores también indicO problemas de dolor o disconfort, el 84%
experimento dificultades en la relacién con el nifio, y el 51% enfrent6 problemas para
combinar el cuidado con las actividades diarias. Sin embargo, el 96% expresé
satisfaccion al cuidar de sus hijos y el 88% recibi6 apoyo informal.

Asimismo, se encontré que una menor calidad de vida en los cuidadores se
relacionaba con mayores niveles de ansiedad y depresion en los nifios. Este
hallazgo es consistente con investigaciones anteriores que también han identificado

la ansiedad y la depresion como problemas frecuentes entre los cuidadores de nifios
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con TEA. Se observdé que las estrategias de afrontamiento positivas, como la
planificacion y la resolucién de problemas, estaban asociadas con menores niveles
de estrés en los cuidadores, mientras que las estrategias negativas, como la
negacion y el distanciamiento emocional, aumentaban la carga emocional
(Fernandez et al., 2016).

Ademas, se encontr6 que el afrontamiento positivo tenia un impacto
significativo en la calidad de vida familiar (3 = 0.12, p < 0.001) y en el apoyo social (B
= 0.27, p < 0.001), mientras que el afrontamiento negativo estaba negativamente
relacionado con la calidad de vida familiar (B = —-0.18, p < 0.001) y con el apoyo
social (B =-0.18, p < 0.001) (Wang et al., 2022).

La alta prevalencia de ansiedad y depresion en los cuidadores de nifios con
TEA resalta la necesidad de implementar intervenciones dirigidas a tratar estos
trastornos emocionales. En estudios previos, se ha observado que un 40% de los
cuidadores experimentan niveles elevados de ansiedad y depresion (ten Hoopen et
al., 2020), lo cual esta asociado con una menor calidad de vida. Los programas de
apoyo psicolégico y manejo del estrés, como los que fomentan el afrontamiento
positivo, pueden ayudar a los cuidadores a mejorar su bienestar (Wang et al., 2022).
Estas intervenciones no solo favorecen el bienestar emocional de los cuidadores,
sino que también optimizan la calidad del cuidado que proporcionan a los nifios con
TEA, brindandoles herramientas eficaces para gestionar el estrés y mitigar los
efectos negativos de los trastornos emocionales.

Otro estudio encontré una alta prevalencia de estrés entre los cuidadores de
nifios con TEA en Uruguay (Bagnato et al., 2023). En este estudio, el 68.9% de los

cuidadores experimentaron altos niveles de estrés, con una media de 111.5 en el
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Parenting Stress Index Short Form (PSI-SF), y se observé una correlacion positiva
moderada (0.60) entre depresion y estrés parental.

La calidad de vida familiar (CDVF) tuvo un puntaje global de 3.7, destacando
una mayor satisfaccion en la interaccion familiar (4.1) y menor en bienestar
emocional (2.8). El 49.1% de los cuidadores no mostré sintomas depresivos,
mientras que el 12.3% experimentd depresion grave (media de 32.7). Estos
hallazgos son consistentes con investigaciones previas que también reportaron que
el estrés es un problema comun entre los cuidadores de nifios con TEA en diversos
contextos culturales, lo que subraya la magnitud del problema en todo el mundo
(Lebén-Alvarez et al., 2023; Racchumi & Cortez, 2020).

Se sefaldé que la pandemia de COVID-19 aumenté significativamente el
estrés parental, especialmente en padres de nifios con TEA, debido a los cambios
en la rutina y las dificultades adicionales causadas por el confinamiento (Ledn-
Alvarez et al., 2022). Ademas, se encontr6 que el 100% de los cuidadores utilizaban
el estilo de afrontamiento enfocado en la emocién, mientras que el 98.57%
empleaba el estilo enfocado en el problema, destacando la importancia de estas
estrategias para manejar el estrés (Racchumi & Cortez, 2020).

El alto nivel de estrés en los cuidadores de nifios con TEA tiene un impacto
considerable en su bienestar, influyendo tanto en su salud mental como fisica. Es
crucial implementar programas de apoyo que ayuden a los cuidadores a gestionar el
estrés y mejorar su calidad de vida, lo que, a su vez, podria optimizar la calidad del
cuidado proporcionado a los nifios con TEA.

En un estudio realizado en Cuba, se identific6 que los cuidadores de nifios
con TEA experimentan un impacto considerable en su calidad de vida,

particularmente en las dimensiones emocionales vy fisicas (Pérez et al., 2020). El
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88.8% de los cuidadores experimentaron alteraciones emocionales y conductuales
negativas, y el 100% report6 afectaciones graves en su descanso y suefio.

demas, el 88.8% presentd sintomas fisicos y dificultades en el autocuidado,
mientras que el 88.8% not6 una disminucion en su vida social y el 55.5% en sus
proyectos personales. También, el 66.6% percibié un deterioro en sus relaciones de
pareja y el 55.5% en sus relaciones familiares. Este hallazgo es respaldado por
estudios previos que también destacaron los efectos negativos sobre el bienestar de
los cuidadores debido a las demandas emocionales y fisicas del cuidado, lo que
afecta significativamente su calidad de vida (Gabra & Hashem, 2021; Efe et al.,
2024).

El 37.5% de los cuidadores presentd sintomas depresivos, el 25% mostro
sintomas de ansiedad, y el 13.9% presenté sensibilidad anormal. Ademas, los
cuidadores de nifios con TEA tuvieron puntuaciones mas altas en la escala de carga
familiar (42.10 £ 11.62) en comparacion con los cuidadores de nifios con TDAH
(34.20 + 16.68) (Gabra & Hashem, 2021).

Por otro lado, el 60.8% de los cuidadores de nifios con TEA tenian un alto
riesgo de ansiedad, y el 52% presentd un alto riesgo de depresion, cifras
significativamente mayores en comparacion con el grupo control (p < 0.001) (Efe et
al., 2024).

La carga emocional y fisica asociada al cuidado de un nifio con TEA subraya
la necesidad de intervenciones que apoyen a los cuidadores en la gestion de estas
exigencias. El 88.8% de los cuidadores reportaron cambios emocionales y
conductuales negativos, y el 100% experimentd afectaciones graves en su descanso
y suefio (Pérez et al., 2020). Ademas, el 60.8% de los cuidadores de nifios con TEA

presentan un alto riesgo de ansiedad y el 52% un alto riesgo de depresion, lo que
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subraya la magnitud de los efectos del estrés y la carga emocional en este grupo
(Efe et al., 2024). Es crucial implementar programas de apoyo psicoeducativo que
mejoren la salud y el bienestar de los cuidadores, lo que, a su vez, optimizara la
calidad del cuidado brindado a los nifios con TEA.

En el estudio se encontré que las madres de adolescentes con TEA de alto
funcionamiento experimentan altos niveles de estrés y ansiedad, a pesar de que
estos adolescentes son menos dependientes que aquellos con discapacidades mas
severas (Mohamad Aun et al., 2022). Este hallazgo es respaldado por estudios
previos, quienes también documentaron altos niveles de ansiedad y estrés en
madres de nifios con TEA, independientemente de la gravedad del trastorno (Leon-
Alvarez et al., 2021; Salami et al., 2024). Se observé que durante la pandemia de
COVID-19, los cuidadores experimentaron mayores niveles de estrés, con un
incremento significativo de ansiedad y dificultades para gestionar las rutinas diarias
de los nifios con TEA (Ledn-Alvarez et al., 2021). Por otro lado, se evidencio que el
60.8% de los cuidadores de nifios con TEA tenian un alto riesgo de ansiedad, y el
52% presentd un alto riesgo de depresidn, lo que resalta la necesidad urgente de
intervenciones que puedan aliviar el estrés parental y mejorar su calidad de vida
(Salami et al., 2024).

Este estrés y ansiedad, aunque menor en niflos con TEA de alto
funcionamiento, sigue siendo un reto importante para las madres (Mohamad Aun et
al., 2022). Por lo tanto, es fundamental implementar programas de apoyo psicologico
que ofrezcan estrategias para gestionar el estrés y mejorar el bienestar de las
madres, lo que también repercutira positivamente en el cuidado proporcionado a los
nifios con TEA (Ledn-Alvarez et al., 2021; Salami et al., 2024). Los programas deben

centrarse en la reduccion de la ansiedad y el estrés parental, como se observa en

32



estudios previos donde el 60.8% de los cuidadores de nifios con TEA reportaron
altos niveles de ansiedad y depresion (Salami et al., 2024), lo que subraya la
importancia de estas intervenciones.

Limitaciones y fortalezas

Una de las principales limitaciones de este trabajo esta relacionada con el criterio de
basqueda, que podria no haber abarcado todos los estudios disponibles. Esto se
debe a restricciones en el acceso a fuentes de pago y a la limitacion de los idiomas
revisados (inglés y espafiol), lo que podria haber introducido un sesgo en los
resultados.

Con el fin de asegurar la sensibilidad en la estrategia de busqueda, se consultaron
diversas bases de datos, incluyendo Web of Science, Scopus, PubMed, PubMed
Central y SciELO. No obstante, se reconoce que existen otras bases de datos
especializadas en psicologia y salud, lo que podria haber limitado el alcance de la
basqueda.

Ademas, el enfoque en contextos latinoamericanos restringe la posibilidad de
generalizar los hallazgos a otras regiones. Sin embargo, este estudio proporciona un
analisis exhaustivo y detallado de datos relevantes, ofreciendo un marco claro para
comprender el impacto emocional del Trastorno del Espectro Autista (TEA) en los
cuidadores y proponiendo directrices para investigaciones futuras.

Conclusiones

Las investigaciones revisadas corresponden principalmente a estudios
transversales, con un enfoque en diversos contextos, especialmente en
Latinoamérica. Se ha observado que los cuidadores de nifilos con TEA enfrentan un

considerable estrés emocional, ansiedad y depresion, con una mayor afectacion en
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las madres, quienes reportan una calidad de vida inferior en comparacion con los
cuidadores de nifios neurotipicos.

Los hallazgos indican que intervenciones como las terapias cognitivo-conductuales y
el mindfulness pueden tener un impacto positivo en la reduccién del estrés y en la
mejora de la calidad de vida de los cuidadores. Sin embargo, la alta prevalencia de
problemas emocionales y conductuales, junto con la estigmatizacion internalizada,
subraya la necesidad urgente de implementar politicas publicas que brinden apoyo
accesible y efectivo a los cuidadores y faciliten el acceso a servicios de salud
adecuados.

Se sugiere que futuros estudios exploren con mayor profundidad los factores que
afectan el bienestar emocional de los cuidadores, ampliando la cobertura geografica

y utilizando diferentes enfoques metodoldgicos.
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