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Resumen: 
Objetivo: Evaluar la calidad de vida y satisfaccio n de los cuidadores informales de nin os con Trastorno del Espectro Autista, y 
correlacionarla con la alteracio n de las capacidades del nin o y con los factores ambientales facilitadores y barreras. Método: 
estudio cuantitativo, observacional, transversal, realizado en 2023 en el Centro Especializado de Rehabilitacio n III. Se utilizo  
un formulario con datos sociodemogra ficos, el World Health Organization Quality of Life Bref, la Escala de Valoracio n del 
Autismo Infantil y los factores ambientales de la Clasificacio n Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la 
Salud. Los datos se analizaron mediante valores absolutos y frecuencias y la Prueba de Correlacio n de Spearman. Resultados: 
el 87,5% de los cuidadores eran mujeres, con edades comprendidas entre los 30 y los 50 an os. La calidad de vida mostro  una 
correlacio n moderada con los factores de apoyo y relaciones de amigos y actitudes individuales de amigos, mientras que la 
satisfaccio n con la salud mostro  una correlacio n moderada con los factores de apoyo y relaciones de amigos y con los factores 
de normas, pra cticas e ideologí as sociales. Estos resultados indican que cuanto mayor es la valoracio n de los factores 
mencionados, mayor es la calidad de vida y la satisfaccio n con la salud de los cuidadores. Conclusión: la calidad de vida de los 
cuidadores evaluados se vio afectada por el apoyo y las relaciones y actitudes individuales de los amigos. La satisfaccio n con la 
calidad de vida mostro  una relacio n con el apoyo y las relaciones de los amigos y la variable de normas, pra cticas e ideologí as 
sociales. 
Palabras-clave: Calidad de Vida; Cuidadores; Trastorno del Espectro Autista; Nin o; Clasificacio n Internacional del Funcionamiento, de la 
Discapacidad y de la Salud. 
 

Resumo: 
Objetivo: avaliar a qualidade de vida e a satisfaça o de cuidadores informais de crianças com Transtorno do Espectro Autista, e 
correlacionar com o comprometimento das habilidades da criança e com os fatores ambientais facilitadores e barreiras. 
Método: estudo quantitativo, observacional, transversal, realizado em 2023, no Centro Especializado de Reabilitaça o III. 
Utilizou-se ficha com dados sociodemogra ficos, o World Health Organization Quality of Life Bref, a Escala de Classificaça o de 
Autismo na Infa ncia e os fatores ambientais da Classificaça o Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Sau de. Analisou-
se os dados com valores absolutos e freque ncia e o Teste de Correlaça o de Spearman. Resultados: 87,5% dos cuidadores eram 
do sexo feminino, com idade entre 30 e 50 anos. A qualidade de vida apresentou correlaça o moderada com os fatores de apoio 
e relacionamentos de amigos e atitudes individuais de amigos; ja  a satisfaça o com a sau de apresentou correlaça o moderada 
com os fatores apoio e relacionamentos de amigos e com os fatores normas, pra ticas e ideologias sociais. Esses resultados 
indicam que, quanto maior a avaliaça o dos fatores citados, maior e  a avaliaça o da qualidade de vida e satisfaça o com a sau de 
dos cuidadores. Conclusão: a qualidade de vida dos cuidadores avaliados foi impactada pelo apoio e relacionamentos e atitudes 
individuais de amigos. A satisfaça o com a qualidade de vida demonstrou relaça o com o apoio e relacionamentos de amigos e da 
varia vel de normas, pra ticas e ideologias sociais. 
Palavras-chave: Qualidade de Vida; Cuidadores; Transtorno do Espectro Autista; Criança; Classificaça o Internacional de Funcionalidade, 
Incapacidade e Sau de. 
 

Abstract: 
Objective: to assess the quality of life and satisfaction of informal caregivers of children with Autism Spectrum Disorder, and 
to correlate them with the impairment of the child's skills and with the facilitating and hindering environmental factors. 
Methods: quantitative, observational, cross-sectional study, carried out in 2023, at the Specialized Rehabilitation Center III. A 
form with sociodemographic data, the World Health Organization Quality of Life Bref, the Childhood Autism Rating Scale, and 
the environmental factors of the International Classification of Functioning, Disability and Health were used. The data were 
analyzed with absolute values and frequency and the Spearman Correlation Test. Results: 87.5% of the caregivers were female, 
aged between 30 and 50 years. Quality of life showed a moderate correlation with the factors of support and relationships of 
friends and individual attitudes of friends; while satisfaction with health showed a moderate correlation with the factors of 
support and relationships of friends and with the factors of norms, practices, and social ideologies. These results indicate that 
the greater the assessment of the factors mentioned, the greater the assessment of quality of life and satisfaction with the health 
of the caregivers. Conclusion: the quality of life of the caregivers evaluated was impacted by the support and relationships and 
individual attitudes of friends. Satisfaction with quality of life demonstrated a relationship with the support and relationships 
of friends and the variable of social norms, practices and ideologies. 
Keywords: Quality of Life; Caregivers; Autism Spectrum Disorder; Child; International Classification of Functioning, Disability and Health. 
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INTRODUCCIÓN 

a Organizacio n Mundial de la Salud1 afirma que 1 de cada 100 nin os padece Trastorno 

del Espectro Autista (TEA). Tambie n se estima que hay dos millones de autistas en 

Brasil2. Al comparar el autismo entre nin os y nin as, la Sociedad Brasilen a de Pediatrí a3 

encontro  una proporcio n de alrededor de 4:1, lo que muestra una mayor prevalencia entre los 

nin os de sexo masculino. 

El TEA se caracteriza por dificultades en la interaccio n social y en la comunicacio n, así  

como por patrones de comportamiento repetitivos y ma s restringidos4. La manifestacio n de los 

sí ntomas en la infancia varí a, algunos se presentan ya en los primeros 12 meses de vida, 

mientras que otros pueden hacerlo despue s de los 24 meses5. Adema s, muchos casos de nin os 

con TEA esta n asociados a trastornos como el Trastorno por De ficit de Atencio n e 

Hiperactividad, la depresio n y la ansiedad3, y e stos son ma s frecuentes en nin os con TEA que en 

nin os sin TEA5. 

Dependiendo del nivel de deterioro de sus capacidades y necesidades, las personas con 

TEA pueden vivir de forma independiente o necesitar ayuda constante1, lo que altera 

significativamente la dina mica familiar. Los miembros de la familia se sienten abrumados por 

los cambios necesarios en su rutina, lo que aumenta su nivel de preocupacio n y estre s6. 

El te rmino cuidador abarca dos aspectos: el formal y el informal. El cuidador formal es 

la persona que ha recibido formacio n para prestar los cuidados necesarios, y que suele recibir 

una remuneracio n7. Por su parte, el cuidador informal suele ser un familiar que, dadas las 

circunstancias, necesita apoyar a su ser querido8. Al asumir el papel de cuidador de nin os con 

TEA, el individuo se ve sometido a cambios en su estilo de vida, cargas e inseguridades9. 

En muchos casos, la familia se encuentra aislada debido a los cambios necesarios tras el 

descubrimiento del TEA, marcados por la inseguridad y el miedo a los prejuicios10. Esto va 

acompan ado de sentimientos de frustracio n debido a la dificultad para comunicarse e 

interactuar con el miembro de la familia con TEA2, así  como de inseguridades por el 

comportamiento impredecible y la resistencia de la comunidad a las caracterí sticas del nin o11. 

Al asumir el papel de cuidadores, los padres sufren un impacto emocional, cambios 

econo micos y estre s, así  como una mayor preocupacio n por el futuro del nin o12. Los padres se 

enfrentan así  a nuevas exigencias, participando en el proceso de desarrollo del nin o y 

dedica ndose a fomentar el desarrollo de habilidades13. Así , cuando los padres son 

correctamente orientados sobre co mo actuar y ensen ar, favorecen efectos positivos en la 

interaccio n social de los nin os14. Adema s, la participacio n de los padres y la atencio n que 

L 
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prestan a este proceso pueden ayudar a los nin os en diversas habilidades y en su calidad de vida 

(CdV)15. 

La CdV de estos padres y cuidadores es una cuestio n importante, dado que el cuidador, 

ante las exigencias del cuidado, a menudo se olvida de sí  mismo e incluso puede enfermar en el 

futuro7. La calidad de vida, segu n la Organizacio n Mundial de la Salud16, se define como la 

percepcio n que un individuo tiene de su vida, considerando el contexto social y cultural y sus 

relaciones, abarcando aspectos emocionales, fí sicos, mentales y relacionales. Teniendo esto en 

cuenta, la calidad de vida de los cuidadores de nin os con TEA se ve afectada por la falta de una 

red de apoyo y por cuestiones econo micas y sociales6. 

Una opcio n para evaluar la CdV en este escenario es la Clasificacio n Internacional del 

Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), que proporciona una estructura 

organizada, reconociendo el componente corporal, los dominios relacionados con las 

actividades y la participacio n, y los factores contextuales, como el entorno, que afectan positiva 

o negativamente al individuo17. Por lo tanto, la CIF es una herramienta biopsicosocial que 

engloba aspectos relacionados con la salud y factores ambientales y personales significativos, 

que se presentan y clasifican como barreras o facilitadores en la vida del individuo18. 

Adema s, la Escala de Valoracio n del Autismo Infantil (CARS) es un instrumento que 

recoge informaciones relacionadas con las capacidades de los nin os, abarcando los dominios de 

las relaciones interpersonales, la imitacio n, la respuesta emocional, la expresio n corporal, el uso 

de objetos, la adaptacio n al cambio, la reaccio n a estí mulos visuales y auditivos, la respuesta y 

el uso del gusto, el olfato y el tacto; el miedo y el nerviosismo, la comunicacio n verbal, la 

comunicacio n no verbal, la actividad, el grado y la consistencia de la respuesta intelectual y las 

impresiones generales19.  

El cuestionario World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-BREF) se utiliza 

para evaluar la CdV y consta de 26 preguntas que abarcan los dominios fí sico, psicolo gico, 

relaciones sociales y ambiental. Los resultados obtenidos con el cuestionario corresponden a 

las siguientes descripciones: necesita mejorar (1 a 2,9); regular (3 a 3,9); buena (4 a 4,9) y muy 

buena (5)20. 

Por lo tanto, son pertinentes las investigaciones que buscan evaluar la CdV de los 

cuidadores de nin os con TEA dentro de un contexto biopsicosocial e identificar los factores 

contextuales ambientales que influyen positiva o negativamente. Por todo ello, el objetivo de 

este estudio es evaluar la calidad de vida y la satisfaccio n de los cuidadores informales de nin os 

con Trastorno del Espectro Autista, y correlacionarla con las capacidades deterioradas del nin o 

y con los factores ambientales que facilitan y dificultan el cuidado. 
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MÉTODO 

Se trata de un estudio cuantitativo, observacional, transversal, realizado en 2023 en el 

Centro Especializado de Rehabilitacio n III (CER III), ubicado en la Unidad de Ensen anza y 

Asistencia de Fisioterapia y Terapia Ocupacional (UEAFTO) en Bele m do Para , que presta 

atencio n a trave s del Sistema U nico de Salud (SUS). La muestra fue constituida por cuidadores 

informales de nin os diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista, usuarios del CER III, 

que firmaron el Te rmino de Consentimiento Libre e Informado (TCLI). 

Se incluyeron cuidadores informales de nin os diagnosticados con Trastorno del Espectro 

Autista, de ambos sexos y usuarios del CER III. Se excluyeron las personas que no eran 

cuidadores informales y los cuidadores de nin os con enfermedades neuromotoras y/o 

cardiorrespiratorias asociadas. 

Los datos se recogieron mediante entrevistas individuales de una duracio n media de 30 

minutos. Inicialmente, se utilizo  una hoja de datos para recoger el perfil del entrevistado, 

seguida del cuestionario WHOQOL-BREF, compuesto por 26 preguntas que abarcaban los 

dominios fí sico, psicolo gico, de relaciones sociales y ambiental. Adema s, se aplicaron la escala 

CARS y un cuestionario sobre los factores ambientales contenidos en la CIF.  Basa ndose en la 

necesidad de un instrumento ma s corto, se desarrollo  una versio n abreviada basada en el 

WHOQOL-100, un instrumento de evaluacio n de la calidad de vida de 100 preguntas20. La 

versio n portuguesa del WHOQOL-100 fue desarrollada en el Departamento de Psiquiatrí a y 

Medicina Forense de la Universidad Federal de Rio Grande do Sul, Porto Alegre, Brasil, y la 

versio n abreviada tambie n se puso a disposicio n en portugue s21. 

Para permitir el ana lisis de los í tems, los resultados de los factores ambientales de la CIF 

fueron transformados en una escala continua y clasificados de la siguiente forma: 0-no 

aplicable, 1-barrera completa, 2-barrera grave, 3-barrera moderada, 4-barrera leve, 5-

facilitador leve, 6-facilitador moderado, 7-facilitador considerable, 8-facilitador completo. 

Los datos recogidos se introdujeron en una hoja de ca lculo de Excel®. Para analizar los 

datos no parame tricos se utilizo  el coeficiente de correlacio n (RHO)de Spearman, que describe 

la relacio n entre las variables. Como para metro para clasificar el grado de correlacio n, los RHO 

fueron: correlacio n muy de bil entre 0 y 0,19; de bil entre 0,20 y 0,39; moderada entre 0,40 y 

0,69; fuerte entre 0,70 y 0,89; y muy fuerte entre 0,90 y 1. Las correlaciones estadí sticamente 

significativas fueron aquellas con p ≤ 0,05. Los datos tambie n se analizaron con el paquete 

estadí stico SPSS 20.0 (IBM SPSS® Statistics). 

El estudio tambie n utilizo  la pregunta que aborda la satisfaccio n con la salud (WHOQOL-

SATIS), que se puede encontrar en el instrumento WHOQOL-BREF. La satisfaccio n con la salud 
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se categorizo  como: 1- muy insatisfecho, 2- insatisfecho, 3- ni satisfecho ni insatisfecho, 4- 

satisfecho y 5-muy satisfecho. A partir de los resultados, fue posible correlacionar los datos con 

los factores ambientales. 

Los factores ambientales dentro de la CIF esta n representados por la letra “e” y se 

clasifican con los siguientes co digos: e110 a e155 para productos y tecnologí as; e225 a e250 

para medio natural y cambios ambientales realizados por el ser humano; e310 a e360 para 

apoyo y relaciones; e410 a e465 para actitudes; y e522 a e590 para servicios, sistemas y 

polí ticas17. 

Este estudio fue aprobado por el Comite  de E tica en Investigacio n con Seres Humanos de 

la Universidade Estadual do Para , bajo el dictamen n.º 1.168.102, CAAE 69196023.7.0000.8767, 

realizado de acuerdo con los preceptos del Reglamento de Investigacio n con Seres Humanos 

(Res. 466/12) del Consejo Nacional de Salud (CNS). 

 

RESULTADOS 

Se entrevisto  a 16 cuidadores informales, de los cuales 14 (87,5%) eran mujeres y 2 

(12,5%) hombres. Todos los cuidadores informales eran los padres de los nin os. La mayorí a 

tení a hasta 50 an os (Tabla 1). 
 

Tabla 1. Cuidadores informales por sexo y edad. Bele m-PA, 2023. 

Variables Total= 16 % (100%) 
Sexo   

Masculino 2 12,5% 
Femenino 14 87,5% 

Grupo de edad (años)   
< 20 0 0,0 
20-30 3 18,75% 
30-40 4 25,0% 
40-50 7 43,75% 
50-60 1 6,25% 
60> 1 6,25% 

 

La Tabla 2 muestra los resultados de la evaluacio n de la CdV mediante la escala 

WHOQOL-BREF en relacio n con la escala CARS. Los dominios fí sico, psicolo gico, relaciones 

sociales y ambiental no se asociaron con la escala CARS (p>0,05).  
 

Tabla 2. Impacto de los niveles de TEA en los dominios fí sico, psicolo gico, relaciones sociales y 

ambiental de los cuidadores informales. Bele m-PA, 2023. 

 Dominio físico 
(n=16) 

Dominio psicológico 
(n=16) 

Relaciones 

sociales  (n=16) 

Medio ambiente 

(n=16) 

CARS1 Coeficiente de 
correlacio n (RHO) 

,015 -,014 ,154 ,120 

p-valor ,955 ,959 ,570 ,659 

1Escala de Valoracio n del Autismo Infantil 
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La Tabla 3 muestra que los resultados de los factores ambientales e110, e115, e120, 

e125, e150 y e155 no estaban relacionados con la CdV y la satisfaccio n con la salud (p > 0,05). 

Las variables del entorno natural y los cambios ambientales realizados por el ser 

humano esta n representadas por los co digos e225, e240 y e250 en la Tabla 3. Analizando los 

resultados, se observa que no estaban relacionadas con la CdV y la satisfaccio n con la salud (p 

> 0,05). 

En la Tabla 4, la variable amigos (e320) mostro  una correlacio n moderada (RHO=0,538) 

con la CdV (p=0,032) y una correlacio n moderada (RHO=0,609) con la satisfaccio n con la salud 

(p=0,012). Estos resultados indican que cuanto mayor es el apoyo de los cuidadores informales 

y su relacio n con los amigos, mayor es su valoracio n de la calidad de vida y la satisfaccio n con 

la salud. 

La variable actitudes individuales de los amigos (e420) analizada en la Tabla 4 mostro  

una correlacio n moderada (0,595) con la evaluacio n de la CdV (p=0,015). Asimismo, las normas 

sociales, pra cticas e ideologí as (e465) de los factores ambientales de la CIF mostraron una 

correlacio n moderada (RHO=0,517) con la satisfaccio n con la salud (p=0,040). 

Por otro lado, en la Tabla 5, referida a los servicios, sistemas y polí ticas, no se encontro  

relacio n entre e stos y la satisfaccio n con la CdV o la salud de los cuidadores informales. 
 

Tabla 3. Relacio n entre los productos y las tecnologí as, los factores medioambientales, el 

entorno natural y los cambios medioambientales provocados por el ser humano y la calidad de 

vida de los cuidadores informales. Bele m-PA, 2023. 

 Factores medioambientales, productos y tecnologías 
 e1103 e1154 e1205 e1256 e1507 e1558 

WHOQOL1 
Coeficiente de correlacio n 

(RHO) 
,390 ,149 ,169 ,347 ,206 ,145 

p-valor ,136 ,582 ,530 ,188 ,445 ,593 

WHOQOL 
SATIS2 

Coeficiente de correlacio n 
(RHO) 

-,026 -,366 ,316 ,147 ,491 ,477 

p-valor ,924 ,163 ,234 ,586 ,054 ,062 

 
Factores medioambientales, el entorno natural y los cambios 

medioambientales provocados por el ser humano 
 e2259   e24010 e25011 

WHOQOL1 
Coeficiente de correlacio n (RHO) -,044 ,295 ,345 

p-valor ,871 ,267 ,190 
WHOQOL 

SATIS2 
Coeficiente de correlacio n (RHO) -,224 ,121 ,189 

p-valor ,404 ,657 ,482 
1Evaluacio n de la calidad de vida; 2Satisfaccio n con la salud; 3Productos y sustancias de consumo personal; 4Productos y tecnologí a de uso 
personal en la vida cotidiana; 5Productos y tecnologí a para la movilidad y el transporte personal en interiores y exteriores; 6Productos y 
tecnologí a para la comunicacio n; 7Productos y tecnologí a utilizados en el disen o, la arquitectura y la construccio n de edificios de uso 
pu blico; 8Productos y tecnologí a utilizados en el disen o, la arquitectura y la construccio n de edificios de uso privado; 9Clima; 10Luz; 
11Sonido. 
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Tabla 4. Correlacio n entre los factores ambientales relacionados con el apoyo y las relaciones, 

las actitudes y la calidad de vida de los cuidadores informales. Bele m-PA, 2023. 

 Apoyo y relaciones  
 e3103 e3204 e3255 e3306 e3407 e3558 e3609 

WHOQOL1 

Coeficiente de 
correlacio n 

(RHO) 
,336 ,538* ,171 -,018 ,095 ,238 ,060 

p-valor ,203 ,032 ,527 ,946 ,726 ,375 ,824 

WHOQOL 
SATIS2 

Coeficiente de 
correlacio n 

(RHO) 
,000 ,609* ,221 ,191 ,141 ,389 -,120 

p-valor 1,000 ,012 ,410 ,479 ,601 ,136 ,657 

 Actitudes  

 e41010 e42011 e44012 e45013 e45514 e46015 e46516 

WHOQOL1 

Coeficiente de 
correlacio n 

(RHO) 
-,187 ,595* ,095 ,320 ,232 ,173 ,423 

p-valor ,489 ,015 ,726 ,227 ,338 ,523 ,102 

WHOQOL 
SATIS2 

Coeficiente de 
correlacio n 

(RHO) 
-,331 ,373 ,141 ,204 -,111 ,433 ,517* 

p-valor ,211 ,155 ,601 ,448 ,683 ,094 ,040 
1Evaluacio n de la calidad de vida; 2Satisfaccio n con la salud; 3Familiares directos; 4Amigos; 5Conocidos, compan eros, colegas, vecinos y 
miembros de la comunidad; 6Personas en puestos de autoridad; 7Cuidadores y asistentes personales; 8Profesionales sanitarios; 9Otros 
profesionales que prestan servicios relacionados con la salud; 10Actitudes individuales de familiares directos; 11Actitudes individuales de 
amigos; 12Actitudes individuales de cuidadores y asistentes personales; 13Actitudes individuales de profesionales; 14Actitudes individuales 
de profesionales sanitarios; 15Actitudes sociales; 16Normas, pra cticas e ideologí as sociales. 

 
Tabla 5. Correlacio n entre los factores ambientales relativos a los servicios, sistemas y polí ticas 
y la calidad de vida de los cuidadores. Bele m-PA, 2023. 
 Servicios, sistemas y políticas 

 e5223 e5354 e5405 e5506 e5707 e5758  e5809  e58510 e59011 

WHOQOL1 Coeficiente de 
correlacio n 

(RHO) 

-,451 -,264 ,050 -,106 ,004 -,165 ,129 -,271 . 

p-valor ,080 ,323 ,854 ,695 ,990 ,540 ,635 ,310 . 

WHOQOL   
SATIS2 

Coeficiente de 
correlacio n 

(RHO) 

-,033 ,283 -,374 -,030 ,064 ,164 ,069 ,128 . 

p-valor ,902 ,288 ,154 ,913 ,814 ,544 ,799 ,635 . 

1Evaluacio n de la calidad de vida; 2Satisfaccio n con la salud; 3Servicios, sistemas y polí ticas de vivienda; 4Servicios, sistemas y polí ticas de 
comunicacio n; 5Servicios, sistemas y polí ticas de transporte; 6Servicios, sistemas y polí ticas jurí dicos; 7Servicios, sistemas y polí ticas de 
seguridad social; 8Servicios, sistemas y polí ticas de apoyo social general; 9Servicios, sistemas y polí ticas de salud; 10Servicios, sistemas y 
polí ticas de educacio n y formacio n; 11Servicios, sistemas y polí ticas de trabajo y empleo. 

 
 

DISCUSIÓN 

En este estudio, el 87,5% de la muestra estaba formada por mujeres, todas ellas madres 

de nin os con TEA. Las madres de nin os con TEA se implican activamente desde el inicio del 

proceso de diagno stico, acudiendo a los servicios sanitarios22. Como consecuencia de este 

contexto, la madre suele retirarse de su vida social y profesional, anteponiendo la faceta de 

cuidadora y admitiendo e sta como una responsabilidad y obligacio n22. El feno meno de las 

madres sobrecargadas con el cuidado de los hijos esta  relacionado con la cultura tradicional, 
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adoptando el papel de cuidadora principal, mientras que otras madres se identifican con este 

papel23. 

Los factores de apoyo y relacio n con los amigos fueron significativos para la CdV de los 

cuidadores informales, indicando el resultado que el apoyo y la relacio n con los amigos tienen 

una influencia positiva moderada en la evaluacio n de la CdV, y muy de bil en la satisfaccio n con 

la salud de los cuidadores informales de nin os con TEA. En relacio n con esto, se identifico  que 

las actitudes individuales de los amigos, tambie n contenidas en los factores ambientales de la 

CIF, tienen un impacto moderado en la evaluacio n de la CdV de los entrevistados. 

El momento del diagno stico se considera complejo, marcado por la desesperacio n, la 

duda, la negacio n y la impotencia24. Adema s, con el diagno stico de TEA, factores como la vida 

social y profesional, los cambios en la rutina y los aspectos psicolo gicos se ven afectados por la 

sobrecarga25. El apoyo de familiares, instituciones y amigos es inicialmente importante para 

ayudar a la familia a adaptarse a los cambios provocados por el diagno stico26.  

Una forma de apoyo es el apoyo social, ofrecido por familiares y amigos26. Desde otra 

perspectiva, el apoyo puede ser evaluado a partir de dominios como el aparato, la comunicacio n 

y el afectivo, este u ltimo, relacionado con el acto de empatí a y preocupacio n, fue identificado 

como el ma s esencial en una encuesta realizada a familiares de nin os con TEA27. 

Un informe de un caso demostro  que los amigos, entre otros grupos como la familia, 

forman la red de apoyo de los cuidadores25. La bu squeda de apoyo social esta  relacionada con 

una estrategia de afrontamiento de los familiares ante las dificultades que causan estre s24.  

Otro estudio encontro  que el tema amigos fue raramente abordado por los cuidadores, 

pero au n no se ha podido definir si los familiares no buscan esta ayuda o si no esta  disponible 

en su red de apoyo, aunque existen relatos de familiares que cuentan con el apoyo de amigos en 

el lugar de trabajo26.  

Los resultados muestran que las normas, las pra cticas y las ideologí as tienen un impacto 

moderado en la satisfaccio n sanitaria. El conjunto de normas que prescriben comportamientos, 

acciones y pensamientos puede definirse como ideologí a28. 

Algunas caracterí sticas de los nin os con TEA relacionadas con la interaccio n y la 

comunicacio n hacen que las familias se aí slen socialmente debido a la extran eza de la sociedad 

ante la individualidad del nin o24. El te rmino “espectro” se justifica por la gran variedad de 

perfiles, como se observa en la evaluacio n basada en niveles de apoyo, clasificando el autismo 

en nivel I, que requiere apoyo; nivel II, que requiere apoyo sustancial y nivel III, que requiere 

apoyo muy sustancial29. 
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Un estudio demostro  que el nivel III presentaba de forma ma s significativa agresividad, 

agitacio n psicomotriz, concentracio n, ansiedad y movimientos estereotipados, mientras que 

estos sí ntomas aparecí an de forma ma s leve en el nivel I30. El lenguaje tambie n es importante 

para el diagno stico del TEA, con menor manifestacio n en los niveles superiores30. 

Segu n el Ministerio de Salud31, los nin os y sus familias, tras el diagnostico, siguen estando 

sujetos a dificultades histo ricamente sen aladas, como la exclusio n de los espacios pu blicos y la 

reduccio n del acceso a los servicios. El aislamiento puede ser un elemento de representacio n 

social, que actu a para justificar comportamientos y pra cticas sociales32. En este sentido, adoptar 

una postura de aislamiento facilita el intento de justificar la exclusio n de las personas con TEA32. 

 

CONCLUSIÓN 

Se puede concluir que los cuidadores informales de nin os con TEA que reciben apoyo de 

amigos (especialmente actitudes individuales) obtuvieron mejores puntuaciones en los í ndices 

relacionados con la CdV y la satisfaccio n con la salud.  

En cuanto a la evaluacio n de la satisfaccio n con la salud impactada por las normas, 

pra cticas e ideologí as sociales, a pesar de los valores significativos, pocos estudios han 

abordado la cuestio n, especialmente en relacio n con los cuidadores, lo que constituye una 

limitacio n de esta investigacio n. Así  pues, es necesario seguir investigando el efecto de las 

normas, pra cticas e ideologí as sociales en la CdV de los cuidadores, así  como su correlacio n con 

la satisfaccio n sanitaria. 
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