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RESUMEN

En la calidad de vida de las personas con autismo, juega
un papel esencial la comunidad y sociedad en general.
Esta puede incidir de manera significativa para que estas
personas vivan una vida larga y plena de la forma mas in-
dependiente posible, una vez que la sociedad apoye su
participacion activa y su inclusion. Este estudio analiza
como el apoyo social, educativo y comunitario influye de
manera positiva en la inclusion y calidad de vida a través
de la sensibilizacion y la comprension del trastorno del
espectro autista. La revision sistematica incluye articulos
publicados entre 2019 y 2024. Para distinguir estudios
relevantes se emplea la metodologia PRISMA. Los estu-
dios revisados subrayan la importancia del apoyo social,
educativo y comunitario a personas con autismo, lo que
repercute en entornos inclusivos y de respeto por la diver-
sidad. Asi como la necesidad de efectuar estrategias co-
municativas efectivas que eduquen a la poblacién sobre
la neurodiversidad y la necesidad de ofrecer apoyo tem-
prano. La revision sistematica revela que aun hay falta de
profesionales capacitados para brindar un apoyo integral,
donde se implementen enfoques coordinados y colaborati-
VoS que combinen educacion, sensibilizacion y la creacion
de entornos inclusivos que integre a profesionales, familias
y la comunidad.

Palabras clave:

Trastorno del espectro autista, integracion, comunidad, fa-
milias, inclusion.

ABSTRACT

The community and society in general play an essential
role in the quality of life of people with autism. This can have
a significant impact on these people living a long and full
life as independently as possible, once society supports
their active participation and inclusion. This study analyzes
how social, educational and community support positively
influences inclusion and quality of life through raising awa-
reness and understanding of autism spectrum disorder.
The systematic review includes articles published between
2019 and 2024. The PRISMA methodology is used to distin-
guish relevant studies. The studies reviewed underline the
importance of social, educational and community support
for people with autism, which has an impact on inclusive
environments and respect for diversity. As well as the need
to implement effective communication strategies that edu-
cate the population about neurodiversity and the need to
offer early support. The systematic review reveals that there
is still a lack of professionals trained to provide comprehen-
sive support, where coordinated and collaborative approa-
ches that combine education, awareness and the creation
of inclusive environments that integrate professionals, fami-
lies and the community are implemented.

Keywords:

Autism spectrum disorder, integration, community, families,
inclusion.
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INTRODUCCION

El interés por el espectro autista ha provocado en los ul-
timos afios significativos movimientos mundiales en bus-
queda de caminos viables en la intervencion de los indi-
viduos afectados, de modo que la familia, la escuela y la
comunidad puedan establecerse en espacios de desa-
rrollo para esta poblacion.

En el presente siglo aun se refiere el trastorno del es-
pectro autista como un misterio. Y aunque la informacion
cientifica al respecto sigue avanzando, hoy se cuenta
con un conocimiento amplio gracias a las investigaciones
neurocientificas que han permitido encontrar causas, sin-
tomas, diagnosticos y tratamientos. Celis & Ochoa (2022),
definen el trastorno del espectro autista (TEA) como un
trastorno del desarrollo neurolégico condicionante y va-
riable, caracterizada por una pobre 0 escasa comuni-
cacion verbal y no verbal e interacciéon social, asi como
comportamientos poco flexibles con conductas repetiti-
vas e intereses restringidos.

El estudio de André et al. (2020), advierten del incremento
en la tasa de prevalencia del TEA, apuntando a que es
un problema de salud mundial e invitan a que los paises
generen politicas que brinden ayuda y apoyo integral,
no solo a las personas con autismo, sino también a sus
familias, asi como abogan por la integracion a la socie-
dad disminuyendo la marginacion social, el rechazo y la
discriminacion.

En Ecuador se han implementado algunas medidas para
garantizar la inclusion educativa de nifios con TEA. Sin
embargo, el pais enfrenta importantes desafios en la
adaptacion de sus capacidades sociales e institucionales
para fomentar la inclusion y mejorar la calidad de vida de
las personas con trastorno del espectro autista (TEA), a
pesar de los avances, existen brechas significativas rela-
cionadas con la preparacion con que cuentan las comu-
nidades y la sociedad en general para apoyar la inclusion
educativa, la no discriminacion, la salud y la educacion
de los nifios con TEA (Ortiz et al, 2024).

La probleméatica de este estudio se centra en el papel
de la comunidad y la sociedad en el apoyo a personas
con trastorno del espectro autista (TEA). En la practica
cotidiana de las autoras en su rol de docentes de una uni-
dad educativa de Educacion Especial, se ha comproba-
do como las comunidades y el entorno social evidencian
falta de informacién sobre el autismo y por ende de sen-
sibilizacion y comprension, lo que conlleva a la exclusion
social de quienes lo padecen. Ademas, los programas
de apoyo y colaboraciéon entre instituciones educativas,
de salud y comunitarias son insuficientes, lo que impide
que las personas con TEA tengan acceso a recursos ne-
cesarios para la inclusiéon y el desarrollo de habilidades.
Esta falta de integracion puede resultar en un detrimento
de la calidad de vida de las personas con TEA, asi como
en una sobrecarga emocional y social para sus familias.

Esta revision sistematica se plantea ante la necesidad
de integrar a la sociedad y comunidades en el apoyo a
las personas con TEA en el entendimiento de cémo una
sociedad informada y comprometida puede transformar
esta realidad, promoviendo un entorno mas inclusivo y
solidario.

MATERIALES Y METODOS

El estudio se basa en un enfoque cualitativo, centrada
en la revision sistematica como metodologia. Su eleccion
esta dada por la necesidad de comprender cémo influye
el apoyo social, educativo y comunitario en el bienestar
de las personas con autismo, permitiendo una indaga-
cion exhaustiva y organizada de la literatura existente.
Segun Moreno et al. (2018), las revisiones sistematicas
son extractos de la informacion disponible encaminada
a responder preguntas especificas por el hecho que la
constituyen varios articulos y fuentes de informacion. Se
caracterizan por contener y describir el proceso de pro-
duccién clara'y comprensible para recoger, escoger, eva-
luar criticamente y resumir toda la evidencia disponible.

Para la compilacion de los datos, se utilizo la técnica de
analisis de contenido, analizando articulos cientificos. Las
palabras clave escogidas para la busqueda fueron: apo-
yo comunitario en autismo, trastorno del espectro autista
(TEA), inclusion social y autismo, grupos de apoyo para
familias de personas con autismo, sensibilizacion publica
sobre el autismo, colaboracién entre instituciones y autis-
mo, utilizando operadores booleanos para garantizar que
los resultados tuvieran todas las palabras claves.

La busqueda se realizd en bases de datos reconocidas
en el area de las ciencias sociales y educacion. Estas
fueron SciELO, Taylor & Francis, y PubMed, pues cuentan
con un extenso acceso a publicaciones cientificas nota-
bles a nivel internacional, permitiendo una vision mas ge-
neral del tema a investigar.

Como criterios de inclusion estuvieron aquellos articulos
de libre acceso y publicados entre 2019 y 2024, para ga-
rantizar un contenido actualizado y relevante. También se
tuvo en cuanta los diferentes idiomas como espafiol, in-
glés y portugués, aumentando la notoriedad del estudio
al comprender una variedad de contextos y perspectivas
educativas. Se tomaron en consideracion estudios de
variados enfoques (cualitativos, cuantitativos y mixtos).
Tomando en cuenta el titulo y el resumen se efectud una
seleccion inicial para seleccionar aquellos estudios que
se centraran de manera particular en el apoyo o influen-
cia de la comunidad a personas con autismo.

Se excluyeron articulos publicados antes del 2019, asf
como aquellos que requirieran pagos y que no estuvieran
disponibles en texto completo. Asi como estudios que no
cumplan con los modelos minimos de calidad, como la
revision por pares, con escasa metodologia, con muestra
muy pequefias y aquellos que presentaban un estudio de
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caso Unico. Tampoco se tuvieron en consideracion los estudios que no trataran especificamente la relacion entre co-
munidad y el apoyo a personas con autismo y trabajos en idiomas que no fueran espafiol, inglés y portugués que no
pudieran ser revisados debidamente por la investigadora debido a barreras lingUisticas.

Se asumiod la metodologia PRISMA para la seleccion y el cribado de los articulos, lo que provee un marco claro y or-
ganizado para la inclusion de los estudios. Segun Page et al. (2021), esta metodologia fue disefiada “para ayudar a
los autores de revisiones sistematicas a documentar de manera transparente el porqué de la revision, qué hicieron los
autores y qué encontraron’ (p. 1)

Se identificaron un total de 67 articulos en la estrategia de busqueda inicial (Figura 1), de las cuales 10 fueron los se-
leccionados finalmente por cumplir con todos los criterios (Tabla 1).

e Articulos Articulos identificados Articulos
2 identificados en en identificados en
S SciELO (n=29) Taylor&Francis (n=13) PubMed (n=25)
&
2 | |
()]
©
(™1
A 4
Articulos después
de eliminar
g duplicados (n=67)
‘0
7 Articulos Articulos excluidos
o - .| utilizando los titulos
0 examinados > ,
_ y resimenes
(n=67) (n=49)

- p
= Articulos evaluados Articulos rechazados
= para la elegibilidad > por texto completo
B del texto completo (n=8)
%’ (n=18)
8 Articulos incluidos
5 en el analisis
E (n=10)
™1

Figura 1. Diagrama Prisma de seleccion de los articulos.

La Tabla 1 ofrece la informaciéon de cada uno de los articulos incluidos en el analisis de la revision sistematica.

Tabla 1. Descripcion de los articulos.

AUTOR/ANO/

TITULO IDIOMA

ENFOQUE PALABRAS CLAVE RESULTADO

La necesidad de mejorar la
formacién docente y propor-
cionar mayor apoyo a los pa-
dres para fortalecer los proce-
sos de inclusion educativa.

Las estrategias comunicativas
que mejoran la inclusion es-
colar y social de los nifios con
trastorno del espectro autista.

Estrategia; autismo;
inclusion; comunica-
cion; entornos edu-
cativos

Cedefio & Sanchez
(2024) Cuantitativo
Espariol
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Autistic and autism community
perspectives on infant and fa-

Autismo, autista, in-
fancia, intervencion,

Participantes en el estudio

mily support Bent et al. . : P PN
in the first two years of life: Fin- | (2024) Mixta ngurodév elrS'?fd‘ resy,’pailkdan l0s term|n<|)s a_lgo”
dings Inglés crianza de los hijos, | yo”, temp{ano en la vida
from a community consultation me\llteizvs;g:cgor; partici- | “preventivo’,
survey. P » apoy
Disefio inclusivo y el disefio de Mardones Disefio de informa- Complejidad del autismo y la
informacion como aliados en el (2024) Cualitativo cion: disefio inclusi- | "€'evancia del disefo inclusivo
desarrollo de apoyos para las Espafiol Vo éutismo y de informacién en la crea-
personas autistas. b ’ cidn de entornos inclusivos.
Autismo,  participa- | La participacion de la comuni-
Reporting community involve- cion comunitaria, | dad es alentadora, es necesa-
ment in " investigacion partici- | rio dirigir mas esfuerzos para
autism research: Findings from \I/r\]/e:télr;g etal. (2024) Mixto pativa, participacion | mejorar la transparencia en la
the 9 del paciente y del | presentacion de informes so-
journal Autism. publico, partes inte- | bre la participacion de la co-
resadas munidad.
Consensus statements on opti-
mal adult Adulto, autismo, con-
Zgzt—sae%i:n;s(.jlagnoss support Wigham et al. (s:ieonssoép%ﬁ!gzl‘ aspeor;g Soporte y servicios post-diag-
Delphi process following a UK frz]oé?’s) Mixto posdiagnostico, par- B%?é'go actuales en el Reino
survey of 9 ticipacion de las par- '
autistic adults, relatives and cli- tes interesadas
nicians.
’ . Las familias dependen del
Apoyo, Desafios y Oportunida- apoyo de su micr%sistema fa-
des de una Persona miliar y social, reconocen la
con el Trastorno del Espectro Rodas et al. (2023) Trastorno del espec- necesidad de contar con ins-
Autista en Espafol i Cualitativo tro autista; Paraguay; | ... . fesional
Paraguay: Andlisis desde la spano padres tituciones y profesionales que
Pers ecti\./a de los ofrezcan servicios para adul-
Padrgs tos con TEA y apoyo para los
’ cuidadores.
Factores ambientales del ho-
Parent-reported environmental L .| gar mas favorable para el
factors and Simoson & Adams rF;aOrlt|C|paC|on, auts desarrollo de sus hijos, pero
strategies to support home and P o . . . la calidad sensorial de las ac-
community (2023) Cualitativo ambiente; recursos; tividades y las demandas so-
participation in children on the Inglés gztrrgzgs'a& soportes; ciales representan obstaculos
autism spectrum que dificultan su participacion
en la comunidad.
We couldn't think in the box if an gﬂag’gtrisﬁ%b'ﬁgjoigmgéeg
\év:nt’;lzeéxvﬁnd the damn box”: disponibilidad de servicios
A qualitative ’ Finch et al. (2022) de atencion sanitaria y social
study of the lived experiences | Inglés Cualitativo ) faar%riﬁgéagﬁfstazara adultos 'y
of autistic ; ’ L
adults and relatives of autistic é;rgozg%?;raijgg?%’gygrraggﬁﬁ
adults. cipacion en la vida.
é\rlﬁwtéir%?alezromr%@%s- La relacion que tiene el con-
Contexto familiar de nifios con | Mira et al mas  de c‘or?ducta texto familiar con el desarrollo
autismo. Implicaciones en el | (2019) Cualitativo conducta rosooialy socioemocional de nifios con
desarrollo social y emocional. | Espafiol adaptacion sF,)ociaI "| TEA.
riesgo familiar
Impacto de la concienciacion
. . . Autismo, sobre el autismo en la socie-
La _Colemldao_I de los ninos con Penton . comunidad, concien- | dad y de cada persona en
autismo: camino hacia la con- | (2019) Cualitativo ciacion social el entorno comunitario cons-
cienciacion social. Espafiol '

familia

tituye un gran paso hacia la
aceptacion a la diversidad.
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RESULTADOS Y DISCUSION

Para el anélisis de los articulos incluidos se tuvo en cuen-
ta el acceso a recursos y servicios para promover el ac-
ceso a servicios de apoyo, como terapias, programas
educativos inclusivos y grupos de apoyo comunitarios; el
nivel de sensibilizacion y conciencia publica valorando el
conocimiento y comprension del autismo en la comuni-
dad para la percepcion social, el estigma 'y la aceptacion
de las personas con TEA; y la participacion de personas
con autismo en actividades comunitarias e inclusion de
sus familias en redes de apoyo y eventos sociales.

Acceso a recursos y servicios para promover el acceso a
servicios de apoyo

El acceso a recursos y servicios para promover el apoyo
a personas con autismo es un aspecto esencial que de-
manda una atencion y mejora en varios niveles. El estudio
de Rodas et al. (2023), indica que, aunque las familias
con nifios con TEA se apoyan de otros miembros de la
familia, no es suficiente para satisfacer sus necesidades.
Existe una necesidad insoslayable de que estas familias
puedan contar con instituciones y profesionales que es-
tén capacitados para ofrecerles servicios de estimulacion
temprana y programas educativos. Sin este soporte no
es facil que los nifios se puedan desarrollar a plenitud e
integrarse a la comunidad.

En este sentido Wigham et al. (2023), apuntan al apoyo al
momento de posdiagndstico, no solo con la participacion
de las partes interesadas, sino de un equipo multidiscipli-
nar con agentes educativos y de la comunidad promue-
van el acceso a servicios de apoyo, pues en la mayoria
de las ocasiones quedan desapercibidos ante esa situa-
cion de desconsuelo, conflicto y estrés para la familia.

La formacioén de los profesionales es un elemento indis-
pensable para perfeccionar la calidad de los servicios.
Cedefio & Sanchez (2024), enfatizan la necesidad de
capacitar a docentes y terapeutas en estrategias espe-
cificas para la inclusion de nifios con autismo. Mayor
comprension y préacticas de intervencion para el TEA,
facilita un entorno educativo mas favorable y accesible.
Ademas, es muy importante que se brinden oportunida-
des de formacion continua para los profesionales, garan-
tizando que estén al tanto de investigaciones y enfoques
recientes en el campo.

Para fomentar una comunidad mas inclusiva es esencial
la sensibilizacion y la concienciacion social. El estudio de
Penton (2019), muestra que un mayor conocimiento so-
bre el autismo contribuye a la reduccion del estigma y la
discriminacion, que se traduce en una amplia aceptacion
de las personas con TEA. La creacion de entornos mas
placenteros y tolerantes puede darse a partir de inicia-
tivas comunitarias que informen y eduquen a la pobla-
cién sobre el autismo, para que se sientan valorados y
apoyados.

Es incuestionable que un enfoque coordinado es necesa-
rio para integrar a profesionales, familias y la comunidad
en general en la busqueda de una mejor calidad de vida
para las personas con autismo. Sin la asistencia y el apo-
yo de todos los sectores involucrados, es muy complejo
conseguir un desarrollo integral y significativo para estos
individuos. Invertir en la formacion, el acceso a recursos
y la sensibilizacion comunitaria no solo favorecera a las
personas con TEA, sino que también enriqueceré a la co-
munidad en su conjunto, originando una cultura de inclu-
sion y respeto por la diversidad (Bent et al., 2024).

Nivel de sensibilizacion y conciencia publica

En cuanto al nivel de sensibilizacion y conciencia publi-
ca en relacion con el autismo se destaca la relevancia
de una comprension mas profunda y amplia del TEA en
la comunidad. Los estudios de Finch et al. (2022), reve-
lan que para mejorar de la percepcion social y reducir el
estigma asociado, es preciso aumentar el conocimiento
sobre el autismo. Es evidente que la formacién docente
y el apoyo a las familias son basicos para promover un
ambiente inclusivo, lo que destaca la necesidad de estra-
tegias comunicativas efectivas que informen y eduquen a
la poblacion. Asimismo, la sensibilizacion sobre la neuro-
diversidad y la importancia de ofrecer apoyo temprano a
las familias conlleva a una mayor aceptacion y en la crea-
cion de entornos mas inclusivos. La investigacion tam-
bién sugiere que la cooperacion activa de la comunidad
en el apoyo a las personas con autismo es consoladora,
aunque se requiere un esfuerzo agregado para mejorar la
transparencia y la colaboracion en estos procesos.

Para Mardones (2024), es fundamental ejecutar progra-
mas que promuevan el disefio inclusivo y que la informa-
cion relacionada con el autismo sea accesible para fa-
cilitar la integracion social de estas personas. Combinar
la educacion, la sensibilizacion y el apoyo social con un
enfoque multidisciplinario es fundamental para la mejora
de la calidad de vida de estas personas y su familia.

O sea que, para promover la aceptacion y la inclusion de
las personas con TEA es clave un mayor nivel de sensi-
bilizacion y comprension del autismo en la comunidad.
Esto no solo beneficiaria a las personas directamente
afectadas, sino que también ennoblece a la comunidad
en su conjunto, promoviendo un entorno de respeto y de
diversidad.

Participacion de personas con autismo en actividades co-
munitarias e inclusion de sus familias.

En cuanto a la participacion de personas con autismo
en actividades comunitarias y la inclusion de sus fami-
lias, Simpson & Adams (2023), destacan la importancia
de crear ambientes accesibles y gratos que promuevan
la integracion social. El estudio indica que cuando las
comunidades brindan apoyo y los recursos apropiados,
las personas con autismo y sus familiares participan de
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forma activa en las actividades. Esto ademas de mejorar
su calidad de vida, también origina sentido de pertenen-
cia y aceptacion en la comunidad.

En el estudio de Finch et al. (2022), sefialan la formacion
de docentes y profesionales y la sensibilizacion de la co-
munidad en general como factores clave para el logro de
una inclusion efectiva. Para que las familias se sientan
apoyadas y motivadas a participar en actividades comu-
nitarias, es fundamental que se realicen iniciativas que
eduquen vy resalten las capacidades y las potencialida-
des de los TEA fomentando una percepcion positiva y re-
duciendo el estigma.

Por otro lado Mira et al. (2019), refieren obstaculos que
impiden la participacion plena. Para ellos la relacion que
se establece en el contexto familiar es fundamental para
el desarrollo socioemocional de niflos con TEA, pues re-
fieren que es un elemento que dificulta la inclusion de las
personas con autismo y de ellos mismos como familia. Por
tanto, es necesario realizar acciones que tengan en cuen-
ta las necesidades especificas de estas personas, crean-
do espacios para que se sientan comodas y seguras.

De manera que, a través de un enfoque colaborativo que
integre educacion, sensibilizacion y el desarrollo de en-
tornos inclusivos, mayor seré la participacion en la comu-
nidad de personas con autismo y sus familias. Esto favo-
recera no solo a los individuos con TEA, sino que también
enrigueceréa la comunidad en su conjunto, promoviendo
la diversidad y la aceptacion (Weiting et al., 2024).

CONCLUSIONES

El acceso a recursos y servicios para apoyar a personas
con autismo presenta tanto oportunidades como deficien-
cias significativas. Aunque se reconoce la necesidad de
ofrecer servicios de estimulacion temprana y programas
educativos especificos, muchas familias, como indican
Rodas et al. (2023), aun dependen solo de su red familiar
por falta de opciones, lo que no siempre satisface sus
necesidades. La falta de profesionales capacitados y un
apoyo integral posdiagnéstico, como sugieren Wigham et
al. (2023), limita el desarrollo y la integracion de los nifios
con TEA. Ademas, la formaciéon continua de docentes y
terapeutas es esencial para perfeccionar la calidad de los
servicios, como enfatizan Cedefio & Sanchez (2024). La
sensibilizacion social, abordada en el estudio de Penton
(2019), es basico para reducir el estigma y fomentar la
aceptacion. Por tanto, es vital adoptar un enfoque coor-
dinado que integre a profesionales, familias y la comuni-
dad, invirtiendo en formacioén, recursos y concienciacion,
para promover una cultura de inclusion y respeto por la
diversidad, lo que beneficiara a todos.

El nivel de sensibilizacion y conciencia publica sobre
el autismo es decisivo para perfeccionar la percep-
cion social y reducir el estigma asociado al Trastorno
del Espectro Autista (TEA). Los estudios de Finch et al.

(2022), subrayan que aumentar el conocimiento sobre el
autismo es fundamental para promover un ambiente in-
clusivo, lo que acentda la importancia de una formacion
docente adecuada y el apoyo a las familias. Es esencial
efectuar estrategias comunicativas efectivas que edu-
quen a la poblacién sobre la neurodiversidad y la nece-
sidad de ofrecer apoyo temprano. La investigacion tam-
bién resalta que la cooperacion activa de la comunidad
es alentadora, aunque se necesita un esfuerzo agregado
para mejorar la transparencia y colaboracion en estos
procesos. Mardones (2024), destaca la importancia de
programas que promuevan el disefio inclusivo y la acce-
sibilidad de la informacion sobre el autismo, facilitando
asi la integracion social. En resumen, un mayor nivel de
sensibilizacion y comprension sobre el autismo no solo
beneficiaria a las personas con TEA, sino que también
enriqueceria a la comunidad, promoviendo un entorno de
respeto y diversidad.

La participacion de personas con autismo en actividades
comunitarias y la inclusion de sus familias son esencia-
les para fomentar una vida social plena. Segun Simpson
y Adams (2023), la creacion de entornos accesibles y
atractivos facilita esta integracion, mejorando no solo la
calidad de vida de las personas con TEA, sino también
generando un sentido de pertenencia en la comunidad.
Finch et al. (2022), acenttuan la importancia de la forma-
cion de docentes y la sensibilizacion comunitaria para
lograr una inclusion efectiva, mientras que Mira et al.
(2019), indican sobre las dificultades que pueden surgir
en el contexto familiar, los cuales pueden limitar la parti-
cipacion. Por lo tanto, un enfoque colaborativo que com-
bine educacion, sensibilizacion y la creacion de entornos
inclusivos es esencial para incrementar la participacion
de personas con autismo y sus familias, enriqueciendo
asi a la comunidad y promoviendo una cultura de diversi-
dad y aceptacion (Weiting et al., 2024).
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