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1. INTRODUCCION

La crisis provocada por la COVID-19 gener6 incertidumbre entre los nifios y nifias
con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) y sus familias, afectando
negativamente a su calidad de vida (Mufoz y Lluch, 2020). Entres las dificultades
detectadas estaban la socializacion y la aparicion de sentimientos de frustracion o
aburrimiento, siendo un grupo vulnerable. La COVID-19 ha afectado a la salud
fisica, emocional y psicoldgica de los nifios y nifias, incluyendo a aquellos con TEA.
Las medidas de prevencion generaron problemas emocional, altos niveles de
ansiedad, estrés, angustia e irritabilidad, asi como problemas conductuales y
dificultades de autorregulacion en personas con TEA (Eshraghi et al., 2020). En este
contexto, se realizo la presente investigacion?! para conocer la autopercepcion de la
calidad de vida de los nifios y nifias con TEA y la percepcion de sus familias.
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1.1. Calidad de vida y TEA

El concepto de calidad de vida tuvo sus inicios en la década de los 30 en Europa,
cuando Arthur Pigou, economista inglés y pionero de la economia del bienestar, lo
obtuvo para cuantificar costos y servicios sociales del gobierno (Ramirez-Coronel et
al., 2020). Actualmente, la calidad de vida se ha transformado en un constructo social
que guia las practicas profesionales en programas, evaluacion de resultados y
desarrollo de la calidad. En la década de los ochenta, el concepto de calidad de vida
se comenzo a aplicar en las areas de la educacion, salud y servicios sociales
(Schalock y Verdugo, 2002).

Para las personas con TEA, la calidad de vida juega un papel fundamental en su
desarrollo, aunque la investigacidon en este campo es menor en comparacion con otras
discapacidades del desarrollo (Zambrano-Mendoza y Lescay-Blanco, 2022).

La calidad de vida se refiere al bienestar personal y su relacion con las circunstancias
vitales. Schalock y Verdugo (2002) proponen 8 dimensiones: Bienestar Emocional;
Relaciones Interpersonales; Bienestar Material; Desarrollo Personal; Bienestar
Fisico; Autodeterminacion; Inclusion Social y Derechos

La dimension bienestar emocional es especialmente relevante en el bienestar general
de los nifios y nifias con TEA, ya que tienen mayores probabilidades de presentar
problemas emocionales y conductuales(Kaat et al., 2013).

Adams et al. (2019) investigaron el impacto de la ansiedad elevada en la calidad de
vida de nifios y nifias con TEA, destacando que la ansiedad es un trastorno frecuente
que coexiste con el autismo. Los resultados mostraron que la ansiedad era mas
elevada en los entornos sociales, emocionales, fisicos y de funcionamiento escolar,
y que la incertidumbre es un factor importante que influye en la calidad de vida de
estos niios y ninas.

El bienestar fisico en nifios con TEA es relevante, y algunos estudios demuestran
que la actividad fisica puede mejorar su interacciéon social, comunicacion,
comportamiento y habilidades deportivas (Moscatelli et al., 2020). Las
intervenciones en la actividad fisica de nifios y nifias con TEA han demostrado
mejoras en habilidades motoras y funcion ejecutiva (Pan et al., 2017).

Los niflos con TEA tienen peores tasas en calidad de vida que sus pares con
desarrollo tipico, y esto también afecta a la calidad de vida familiar (Ten Hoopen et
al., 2020). El estrés parental puede perjudicar la conducta, habilidades sociales y
control emocional de los nifios y nifias con TEA (Mira et al., 2019). Este mismo
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autor ha observado que los nifios y nifias con TEA de familias mas vulnerables y
entornos familiares negativos presentan mayores problemas de comportamiento y
deficits emocionales.

1.2. Rol de la familia en la calidad de vida de niiios con TEA

El diagnostico de TEA afecta tanto al individuo como a la familia, por lo que se
requiere proporcionar ayuda psicoldgica y orientativa y preparar a la familia para
brindar una educacion de calidad (Zambrano-Mendoza y Lescay-Blanco, 2022).
Cuando un nino nace con TEA, la familia debe enfrentarse a una nueva realidad
desconocida y especial, lo que puede generar cambios en la forma de funcionar y
conflictos familiares (Bana, 2015).

Los estudios muestran que la calidad de vida de los nifios y nifias con TEA es
percibida positivamente por sus familias, pero la presencia de déficits en la conducta
adaptativa puede aumentar las demandas hacia las familias, especialmente hacia las
madres (Cholewicki et al., 2019). A menudo, las familias no reciben suficiente apoyo
personal o familiar, aunque el apoyo emocional de compaferos y profesionales
puede ayudar a enfrentar el estrés (Dominguez, 2018).

2. DISENO METODOLOGICO

El objetivo de este estudio es conocer la autopercepcion de los nifios y nifias con
TEA sobre su calidad de vida y la percepcion de sus familias al respecto, en la isla
de Tenerife. El enfoque del estudio se centra en el alumnado con TEA que asiste al
2° y 3er ciclo de primaria, ya que es en esta etapa evolutiva donde se producen
cambios psicoldgicos, fisicos, emocionales y sociales que influyen en su bienestar
fisico, emocional, relaciones sociales y escolares. Para lograr este propdsito, se han
considerado las cinco dimensiones de calidad de vida de Shalock y Verdugo (2002;
2003): bienestar emocional; bienestar material; relaciones interpersonales, desarrollo
personal y las actividades de los nifios y nifias con TEA.

2.1. Método

Para este estudio, se ha optado por una metodologia cuantitativa y descriptiva. Se
analiz6 la autopercepcion de los nifios con TEA sobre su Calidad de Vida y se
compard con la percepcion que tienen sus padres sobre la calidad de vida de sus hijos
¢ hijas.
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2.2.1 Participantes

El estudio se llevo a cabo con una muestra de 50 nifios con TEA, de los cuales el
80% (n=40) eran nifios y el 20% (n=10) eran nifias. La edad de los participantes
oscild entre los 8 y 11 afos, con una media de 9.5 anos. Del total de nifios, el 48%
(n=24) estaban cursando el segundo ciclo de primaria, mientras que el 52% (n=26)
estaban en el tercer ciclo de primaria. Todos los nifios estaban escolarizados en
diversos centros educativos de la isla de Tenerife (Comunidad Auténoma de
Canarias).

El estudio cuenta con una muestra de 50 familias. En cuanto al nivel educativo de
los padres, el 8% (n=4) ha cursado estudios primarios, el 22% (n=11) tiene estudios
secundarios, y el 70% (n=35) posee estudios superiores, no teniendo padres sin
estudios en la muestra. En relacion al nivel educativo de las madres, el 14% (n=7)
ha cursado estudios primarios, el 8% (n=4) tiene estudios secundarios, el 76% (n=38)
tiene estudios superiores, y solo el 2 % (n=1) no tiene estudios. En cuanto al nivel
socioeconomico de las familias, el 50% (n=25) tiene un nivel alto de ingresos, el
40% (n=20) un nivel medio de ingresos, y el 10% (n=5) un nivel de ingresos bajos.
En cuanto a la situacion laboral de los padres, el 98% (n=49) se encuentran
trabajando y en el 90% (n=45) en el caso de las madres.

2.2.2 Instrumento de recogida de informacion

Para recopilar la informacion, se utilizaron dos cuestionarios disefiados por Sabeh et
al. (2009). La primera escala es la de Evaluacion de la Calidad de Vida en la Infancia
(CVI), dirigida a nifios de 8 a 11 afos, que incluye 53 items que abarcan cinco
dominios de calidad de vida. Los nifios responden utilizando una escala de 1 a 4 para
reflejar su percepcidon de bienestar. Este cuestionario es adecuado para nifios con
Necesidades Educativas Especiales (NEE) y muestra una alta confiabilidad global,
con un estadistico de Person Separation Reliability (PSR) de .88.

El segundo instrumento utilizado fue la escala de Calidad de Vida Infantil para
Padres (CVIP), también con cinco dominios de calidad de vida que coinciden con
los del CVI. Contiene 64 items con diferentes opciones de respuesta, donde los
padres punttian del 1 al 4 para reflejar el bienestar de sus hijos. Algunos items no se
incluyen en la puntuacion total del cuestionario, ya que cuentan con informacion
complementaria desde una perspectiva educativa e individual en la calidad de vida.
El CVIP también muestra una buena confiabilidad global, con un estadistico de
Person Separation Reliability (PSR) de .83.
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Estos cuestionarios evalian cinco de las ocho dimensiones Schalock y Verdugo
(2002): bienestar emocional (BE), relaciones interpersonales (RI), desarrollo
personal (DP) y actividades (AC), bienestar fisico (BF) y bienestar material (BM).

2.2.3 Procedimiento de recogida de datos y andlisis e interpretacion de la
informacion

El estudio se llevd a cabo en un centro multidisciplinario en el norte de la isla de
Tenerife, utilizando una muestra por conveniencia. Los datos de las escalas se
recopilaron a través de una aplicacion en linea. Se aplicé el manual de correccion de
las pruebas, se codificaron los elementos para calcular las estimaciones, invirtiendo
los valores cuando fue necesario. Se obtuvieron las cargas directas y se
transformaron en centiles para ambos cuestionarios CVI y CIVP, tanto para nifios
como para familias. Posteriormente, se calcul6 la suma de los elementos para cada
dimension del cuestionario CVI. Se obtuvo un método similar para representar las
respuestas de las familias en las cinco dimensiones del cuestionario CIVP, a pesar
de la necesidad de métrica de algunos elementos y la limitacion en el andlisis
individual en ciertos casos. Para el andlisis de las respuestas por dimension y por
item, se calculan los valores promedio de respuesta, dado que los item utilizados en
los célculos se responden en escalas Likert entre 1 y 4. Por tanto, para una
interpretacion cualitativa, se pueden comparar los promedios en cada dimension de
ambos cuestionarios, asumiendo que sus valores pueden oscilar entre 1 (minimo) y
4 (maximo). Este enfoque permite una evaluacion mas detallada de la percepcion de
la calidad de vida en nifios con TEA y sus familias. Se garantiz6 el anonimato,
confidencialidad y voluntariedad de los participantes, quienes otorgaron su
consentimiento informado de acuerdo con la Declaracion de Helsinki (1964-2013).

3. RESULTADOS

3.1. Nifos y nifias TEA

En la muestra de 50 nifios y nifias, se observa una distribucion asimétrica normal del
indice de calidad de vida. El 64% (n=32) de los nifios y nifias se ubican por encima
del percentil 50, lo cual indica una percepcidn positiva de su calidad de vida, segun
la escala de Sabeh et al. (2009).

De las cinco dimensiones analizadas se presentan los resultados donde se ha
identificado aspectos que se deben abordar para mejorar la calidad de vida de los
nifos y nifias TEA:
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1) Dimension BE: Los resultados indican que los nifios y nifias manifiestan
emociones negativas: nerviosismo (88%), preocupacion (74%) e inseguridad (72%).
2) Dimension RI: los resultados muestran que los nifios y nifias con TEA afirman
tener una buena relacion con sus padres, hermanos, amigos y maestros (86% buena
relacion con sus hermanos, 82% con sus maestros, 80% con sus familiares y 78%
con sus compafieros).

3) Dimension DP y AC: los datos en esta dimensién son positivos salvo en lo
referente al ambito educativo, donde indican que se sienten confundidos cuando
hacen los deberes (82%), dificultades de concentracion (62%); siente que las cosas
les salen mal en la escuela (6%) y se aburre muchas veces (60%).

4) Dimension BF' los nifios y nifias con TEA muestran una satisfaccion general con
su fisico. Expresan dificultades como, cansancio (52%) y dolores de cabeza (64%).
5) Dimension BM: los resultados muestran que reciben lo que necesitan o desean
(76% recibe regalos que les gustan de su familia, 64% considera que el dinero de su
familia alcanza para todo lo necesario, y 72% puede tener las cosas que desea.

3.2. Resultados familias

En cuanto a las familias, el 70% de ellas puntia por debajo del percentil 50, lo que
sugiere una percepcion negativa de la calidad de vida de sus hijos con TEA. Solo el
30% de las familias muestra una percepcion positiva en cuanto a la calidad de vida
de sus hijos.

De las cinco dimensiones analizadas se presentan los resultados donde se ha
identificado aspectos que se deben abordar para mejorar la calidad de vida de los
nifos y nifias TEA:

1) Dimension BE: las familias perciben que sus hijos e hijas con TEA suelen estar
contentos y no suelen manifestar conductas agresivas. Sin embargo, un porcentaje
bajo admite que sus hijos e hijas experimentaron algunas emociones negativas como,
tristeza (4%), enojo o irritabilidad (8%), triste o deprimido (4%), sentirse muy solo
(18%), estar nervioso (14%).

2) Dimension RI: las familias perciben que sus hijos e hijas con TEA tienen buenas
relaciones con su padre, madre y hermanos, y que la familia dedica tiempo para
escucharlos, entenderlos y apoyarlos, ademas de reconocer sus logros. No obstante,
se reconoce que algunos nifios y nifias se enfrentan a dificultades en sus relaciones
con amigos o compaiieros (16% tienen compafieros de juego) y que, en ocasiones,
les pegan (18%).
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3) Dimension DP y AC: en el ambito educativo las familias, consideran que la
educacion que reciben en la escuela es buena o muy buena (100%), que progresa
independientemente de sus notas (100%), y que sus notas suelen ser medias o altas
(92%). En lo relativo a las actividades de ocio, las familias también tienen una
percepcion positiva (92% destaca que el nifio muestra autonomia al realizar sus
actividades diarias; 94% tiene tiempo suficiente para jugar y hacer actividades
recreativas y 86% afirma que anda en bicicleta, hacer deporte o actividad fisica). De
forma negativa perciben alta de autonomia en la eleccion de su ropa (86% no lo hace)
y que el nifio se aburre frecuentemente en su tiempo libre (52% se aburre).

4) Dimension BF': percepcion positiva sobre la salud fisica y la alimentacion.

5) Dimension BM: los padres perciben que sus hijos e hijas con TEA estan bien
atendidos en aspectos como alimentacidn, salud y educacion, y también pueden
disfrutar de salidas, diversion y vacaciones debido a la situacion econdmica
favorable que experimentan, "salidas, diversion, vacaciones" (80%); "educacion”
(92%); "vestimenta" (82%); y "alimentacion y salud" (92%).

4. CONCLUSIONES

e Los nifios y nifias perciben su calidad de vida de forma positiva.

e Las familias perciben la calidad de vida de sus hijos e hijas con TEA de forma
negativa.

e En la dimensién bienestar emocional, la mayoria de los nifios y nifias se sienten
contentos y orgullosos de si mismos, sin embargo, el sentimiento de frustracién
esta presente especialmente en la escuela.

e Las relaciones de los nifios y nifias con TEA con sus compafieros, en general es
buena, pero con sus padres no sienten la suficiente confianza como para
contarles las cosas malas que les suceden en su vida diaria.

e Con respecto al bienestar fisico, los nifios y las nifias expresan estar en buena
condicion fisica.

e En relacion al bienestar material, la mayoria de las familias tienen buen nivel
adquisitivo.

Los resultados obtenidos en este estudio resaltan la importancia de brindar apoyo
integral a las familias de nifios con TEA y desarrollan los problemas especificos que
enfrentan.
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