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RESUMEN
El trastorno del espectro autista es una condiciéon del neurodesarrollo que repercute
significativamente en la dinamica familiar. Los cuidadores primarios que asumen un rol

demandante experimentan afectaciones en su calidad de vida y satisfaccion, lo cual justifico
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la necesidad de intervenciones de enfermeria desarrolladas como parte de una
investigacidon-accion donde se incluyeron la caracterizacion de las dimensiones de calidad de
vida y satisfaccion afectadas en los cuidadores primarios, el disefio, validaciéon por criterio de
expertos, la implementacion y evaluacion de un programa educativo de nueve sesiones. En
tal sentido, el objetivo del articulo es comunicar los resultados del disefio e implementacion
de un programa educativo de enfermeria, sustentado en la teoria de Dorothea Orem,
dirigido a mejorar la calidad de vida y satisfaccion de cuidadores primarios de infantes con
trastorno del espectro autista, el cual fue valorado por los expertos como muy adecuado.

DeCS: calidad de vida; cuidadores; trastorno del espectro autista; atencién de enfermeria;

evaluacion de programas y proyectos de salud

ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder is a neurodevelopmental condition that significantly impacts
family dynamics. Primary caregivers who assume a demanding role experience effects on
their quality of life and satisfaction, which justified the need for nursing interventions
developed as part of an action-research study. This included the characterization of the
affected dimensions of quality of life and satisfaction in primary caregivers, the design,
expert criterion validation, implementation, and evaluation of a nine-session educational
program. In this sense, the objective of the article is to communicate the results of the
design and implementation of an educational nursing program, based on Dorothea Orem's
theory, aimed at improving the quality of life and satisfaction of primary caregivers of
infants with Autism Spectrum Disorder, which was assessed by experts as highly adequate.
MeSH: quality of life; caregivers; autism spectrum disorder; nursing care; program

evaluation
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El trastorno del espectro autista (TEA) es una condicion del neurodesarrollo que se
manifiesta en la primera infancia y persiste a lo largo de la vida. Su atencidon requiere una
dedicacioén intensa por parte de la familia, con mayor responsabilidad en una figura principal,

generalmente la madre, denominada cuidador primario (CP).®234

La labor del cuidador primario conlleva una sobrecarga fisica y emocional que impacta
negativamente en su calidad de vida y satisfaccion (CV-S). Estudios previos,®® incluido el
realizado en Villa Clara: “Dimensiones de la calidad de vida mas frecuentemente afectadas
en cuidadores primarios de pacientes con trastorno del espectro autista”, identificaron
afectaciones significativas en dimensiones clave como descanso y suefio, las emociones y
conductas, las relaciones de pareja, familiares, la vida social y la satisfaccion con la
preparacion recibida para el cuidado. Esta problematica evidencia la necesidad de desarrollar

intervenciones de enfermeria dirigidas a apoyar y empoderar a estos cuidadores.

Entre las dificultades reportadas se incluyen dificultad para dormir, problemas familiares,
conyugales y trastornos psicologicos, donde se destacan la depresiéon y la ansiedad. En este
contexto, es esencial que el personal de salud disefie diversas actividades, programas y
estrategias que promuevan el autocuidado del CP, lo que debe incluir la asistencia a

controles de salud.®"®

En opinion de los autores, la enfermeria, como ciencia del cuidado, posee las herramientas
tedricas y metodoldgicas para ofrecer respuestas a esta problematica. La teoria del déficit de
autocuidado de Dorothea Orem, especificamente su sistema de apoyo educativo proporciona
un marco ideal para empoderar a los cuidadores primarios y fortalecer su capacidad para
gestionar su propio bienestar mientras cumplen su rol.®'? Bajo esta premisa, se justifica el
desarrollo de intervenciones educativas fundamentadas que respondan a las necesidades

especificas de este grupo.

Se defini6 como objetivo del articulo: presentar el disefio, validacién y resultados

preliminares de la implementaciéon de un programa educativo de enfermeria fundamentado
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en el sistema de apoyo educativo de Orem, dirigido a mejorar la calidad de vida y

satisfaccion de cuidadores primarios de infantes con trastorno del espectro autista.

El programa se disefié a partir de los resultados de la primera fase de la investigacién-accion
participativa; mediante la dinamica del mapa hablante se caracterizaron las dimensiones de
calidad de vida y satisfaccion afectadas en los cuidadores primarios. En una segunda fase,
se diseno, validé e implementé el programa con 19 CP en la escuela especial "Rolando Pérez

Quintosa" de Santa Clara.

Este programa de intervencion educativa se caracteriza por su disefio estructurado y

participativo fundamentado en la teoria de autocuidado de Dorothea Orem®%

y en la
metodologia activa propuesta por Salmerén Reyes.*? Se organiza en tres médulos

tematicos:

e Autoconocimiento y manejo emocional
e Relaciones y proyecto de vida

e Autocuidado y bienestar

Los moédulos abarcan nueve sesiones semanales de dos horas cada una. Cada uno integra
técnicas participativas como talleres de dibujo emocional, juego de roles, mapas familiares,
colajes de suefios y el circulo de la salud que facilitan un aprendizaje colaborativo desde sus

vivencias y experiencias.

La intervencion es implementada por un equipo interdisciplinario de enfermeria, ensefianza
especial, psicologia y nutricién, lo que garantiza su aplicacion integral dirigida a fortalecer

las competencias de los cuidadores en el manejo emocional, conductual y relacional.

Adicionalmente, el programa se distingue por su enfoque centrado en el cuidador, promueve
no solo la adquisicion de herramientas practicas para el cuidado del infante con TEA, sino
también el desarrollo personal y el bienestar integral del cuidador. Incluye componentes
especificos para el manejo del estrés, la promocién de hébitos saludables, el fortalecimiento

de redes de apoyo familiar y social y la visualizacibn de proyectos de vida propios. La
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evaluacion se realiza mediante un disefio de prueba previa con instrumentos cualitativos,

que permite medir cambios en la calidad de vida y satisfaccion de los participantes.

En conjunto, el programa representa una intervencién educativa estructurada, reproducible
y basada en evidencia, orientada a empoderar a los cuidadores y mejorar su capacidad para
sostener un autocuidado de calidad. La validez y consenso sobre la pertinencia del programa
se obtuvo mediante el método Delphi con un panel de 18 expertos que lo valoraron como

muy adecuado (coeficiente alfa de Cronbach estandarizado: 0.918).

La evaluaciéon de los resultados, mediante la reaplicacién del método creativo mapa hablante
y entrevistas en profundidad, revel6 cambios positivos en la percepcion de los cuidadores
primarios: mejora del apoyo conyugal, familiar, descanso, suefio y satisfaccion con el
proceso. Las voces de los cuidadores reflejaron una mayor sensacion de apoyo,

herramientas para manejar el estrés y una mejora general en su bienestar.

En resumen, el programa educativo de enfermeria disefiado a partir de un diagnéstico
riguroso produjo cambios favorables en la calidad de vida y satisfaccion de los cuidadores
primarios que fueron empoderados en su rol y favorecié su autocuidado. Se recomienda su
generalizacion en otros contextos de la atencidn primaria de salud y la capacitacion del

personal de enfermeria para su aplicacion.
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