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Resumen: La crianza de menores con discapacidad intelectual plantea importantes
desafios a las familias, afectando su dindmica y bienestar. La Calidad de Vida Familiar
(CdVF) ha emergido como un constructo clave para evaluar estas experiencias. Esta
scoping review explora la evidencia disponible sobre CAVF en familias con hijas/os
menores de 18 anos con discapacidad intelectual en Ecuador. Se realizé una busqueda
sistemdtica en bases de datos académicas y repositorios institucionales, siguiendo las
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recomendaciones PRISMA-ScR y JBI. Solo se localizaron tres estudios que cumplian los
criterios de inclusion. Las investigaciones presentan importantes limitaciones metodo-
logicas, con muestras pequenas, falta de validacion local de instrumentos y ausencia
de marcos tedricos solidos. Los hallazgos indican disfuncion familiar, escaso apoyo
institucional, dificultades econémicas y diferencias en las estrategias de afrontamiento
segun el género y la situacion conyugal. La investigacion sobre CAVF en Ecuador se
encuentra en una etapa incipiente. La escasa produccion cientifica limita el desarrollo
de politicas publicas basadas en evidencia. Se destaca la urgencia de validar herra-
mientas adaptadas culturalmente y generar conocimiento riguroso que permita disenar
intervenciones efectivas y contextualizadas.

ParaBras crave: Calidad de vida familiar; discapacidad intelectual; menores 18 anos;
scoping review;, Ecuador.

AsstracT: Raising children with intellectual disabilities presents significant chal-
lenges for families, affecting their dynamics and well-being. Family Quality of Life
(FQOL) has emerged as a key construct for evaluating these experiences. This scoping
review explores the available evidence on FQOL in families with children under 18
years of age with intellectual disabilities in Ecuador. A systematic search was con-
ducted in academic databases and institutional repositories, following PRISMA-ScR and
JBI recommendations. Only three studies were located that met the inclusion criteria.
The research present important methodological limitations, with small samples, lack of
local validation of instruments and absence of solid theoretical frameworks. Findings
report family dysfunction, limited institutional support, economic hardship, and differ-
ences in coping strategies according to gender and marital status. Research on FQOL
in Ecuador is at an incipient stage. The scarce scientific output limits the development
of evidence-based public policies. The urgency of validating culturally adapted tools
and generating rigorous knowledge to design effective and contextualized interven-
tions is highlighted.

Kevworps: Family quality of life; intellectual disability; children under 18; scoping
review; Ecuador.

1. Introduccién

| nacimiento de una hija o un hijo con discapacidad intelectual (DD trans-

forma sustancialmente la dindmica familiar, desencadenando un proceso

de adaptacion complejo que afecta a todos sus miembros (Viana Tomaz

et al., 2017). Esta experiencia implica una reconfiguracion de expectativas, roles

y trayectorias vitales, lo que puede generar tanto desafios como oportunidades
de crecimiento familiar (Casado Gonzilez et al., 2023; Chiroque-Pisconte, 2020).

Aunque algunas familias reportan beneficios como el fortalecimiento de vinculos

afectivos (Beighton y Wills, 2017; Hastings et al., 2002) o el fomento de relaciones

con grupos comunitarios o instituciones religiosas (Reichman et al., 2008), la crianza

de un/a menor con DI suele estar marcada por estresores cronicos. Entre ellos se
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destacan las conductas problemadticas del menor (Woodman et al., 2015); la sobre-
carga fisica y emocional del cuidador principal, frecuentemente la madre (Viana
Tomaz et al., 2017), y las dificultades econdmicas asociadas al cuidado especializa-
do (Genereaux et al., 2015; Kim et al., 2020; Parish et al., 2008). A estos factores se
suman el estigma social y el aislamiento, que reducen el acceso a redes de apoyo
y oportunidades de participacion en la comunidad y el ocio (Holland y Pell, 2018;
Mitter et al., 2019; van Beurden et al., 2025). Igualmente, las familias a menudo
perciben limitaciones en sus competencias parentales para abordar la educacion
de sus hijos, al carecer de informacion suficiente sobre pautas de crianza (Thwala
et al., 2018). Este déficit es especialmente notable en la orientacion sobre las alter-
nativas educativas mds adecuadas conforme sus hijos crecen (Verdugo y Rodriguez
Aguilella, 2012).

En este contexto, ha cobrado relevancia el enfoque de la Calidad de Vida Fami-
liar (CdVF), entendido como un estado dindmico de bienestar colectivo, en el que
se satisfacen las necesidades de todos los miembros, se disfruta del tiempo compar-
tido y se promueve el logro de metas significativas (Park et al., 2003; Zuna et al.,
2010). Este paradigma sustituye la mirada centrada en el déficit por una perspectiva
orientada al fortalecimiento familiar y posiciona a la familia como unidad clave de
andlisis e intervencion (Cérdoba, 2024).

Los modelos mas influyentes para evaluar la CAVF han sido desarrollados en
contextos anglosajones y europeos (Giné et al., 2013), como el modelo del Beach
Center (EE. UU.) y la escala CdVF-ER (< 18) adaptada por el consorcio espaniol li-
derado por Giné (2019). Aunque sus dimensiones difieren ligeramente, ambos ofre-
cen una vision integral de la CdVF, abarcando aspectos como interaccion familiar,
bienestar emocional, estabilidad economica y recursos de apoyo.

En Ecuador, pese a los avances normativos en materia de discapacidad, como la
Constitucion de la Republica del Ecuador (2008) y la Ley Organica de Discapacida-
des (2012), persisten amplias brechas entre la legislacion y su aplicacion efectiva.
La escasa descentralizacion de los servicios especializados y la falta de datos cuali-
tativos sobre el bienestar familiar dificultan una comprension integral de la CAVF en
este contexto (Montilla-Mufioz y Zamora-Cevallos, 2023).

Dada la limitada disponibilidad de estudios sistematicos en el pais, se considerd
pertinente realizar una revision de alcance (scoping review). Esta metodologia es
adecuada cuando se busca mapear un cuerpo de literatura disperso, escaso o emer-
gente, como ocurre con el estudio de la CdVF en familias ecuatorianas con hijas/
os con DI. A diferencia de las revisiones sistematicas tradicionales, esta estrategia
permite identificar vacios de conocimiento, caracterizar enfoques metodolégicos y
explorar de forma amplia los temas abordados, sin restringirse exclusivamente a
estudios de alta calidad o evidencia consolidada (Arksey y O’Malley, 2005; Peters
et al., 2021).

Esta revision tiene como objetivo proporcionar una visiéon general del estado
actual de la investigacion sobre la CdVF en Ecuador en familias con menores de 18
anos con DI, identificando los enfoques utilizados, las dimensiones estudiadas y las
implicaciones tedricas y practicas de los hallazgos existentes.
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A fin de orientar la revision bibliografica de alcance y abordar eficazmente el
objetivo de la investigacion, se han formulado unas preguntas de investigacion que
sirven de base para la revision y proporcionan un enfoque estructurado para eva-
luar el conjunto de conocimientos existentes. Las preguntas de investigacion son:

— ¢Cudl es el estado actual de la investigacion sobre la calidad de vida de las fami-
lias con hijas/os menores de 18 afios con discapacidad intelectual en Ecuador?

— ¢Qué¢ estudios se han realizado en este campo y cudles han sido sus principales
enfoques metodologicos?

— ;Qué dimensiones de la calidad de vida abordan dichos estudios?

— sQué implicaciones se derivan de estas investigaciones para la practica educa-
tiva, social y comunitaria?

2. Método

La revision de alcance se llevo a cabo adoptando las directrices proporcionadas
por Preferred Reporting Ttems for Systematic reviews and Meta-Analyses (PRISMA),
asi como las recomendaciones del Joanna Briggs Institute (JBD. Para la realizacion
de esta revision, se adoptaron las etapas establecidas por Arksey y O’Malley (2005)
y los criterios propuestos por el Instituto Joanna Briggs (Peters et al., 2021), que
incluyen: a) establecer claramente el proposito y las preguntas que la revision busca
responder; b) definir los criterios especificos que la evidencia debe cumplir para ser
considerada relevante para la revision; ¢) detallar el enfoque que se seguira para la
busqueda, la seleccion, la extraccion, el andlisis y la presentacion de la evidencia
recopilada; d) bisqueda exhaustiva de la literatura relevante utilizando diversas
fuentes y estrategias; e) seleccion de la evidencia aplicando los criterios de inclusion
predefinidos para identificar los estudios relevantes en la revision; f) extraer la infor-
macion relevante de los estudios seleccionados utilizando un método sistematico;
g) sintetizar y analizar los datos extraidos de los estudios incluidos; h) presentar
los resultados de manera clara y organizada; y, finalmente, i) elaborar conclusiones
e implicaciones resumiendo la evidencia en relacion con el proposito de la revi-
sion. Adicionalmente, se emple6 la lista de verificacion Preferred Reporting Items
for Systematic Reviews and Meta-Analyses statement for reporting scoping reviews
(PRISMA-ScR) (Tricco et al., 2018), con el fin de optimizar la presentacion de los
resultados y fortalecer la calidad del estudio.

2.1. Estrategia de biisqueda

Se utiliz6 el marco Poblacion, Concepto, Contexto (PCC), dada las caracteristi-
cas de la pregunta de investigacion (Peters et al., 2015), que guio la estrategia de
busqueda a partir del conjunto de palabras clave, dio lugar a la siguiente ecuacion
booleana: “familia” and “discapacidad” and “calidad de vida familiar” and “Ecuador”
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(“family” and “disabilit*” and “family quality of life”, and “Ecuador”). En algunos
casos se han aplicado filtros en “familia” or “cuidadores” or “padres” and “niflo” or
“adolescente” and “discapacidad intelectual” or “retraso mental”; “calidad de vida
familia”, or “funcionalidad familia” or “dinamica familia”; “Ecuador” (“family” or
“caregivers” or “parents” and “child” or “adolescent” and “intellectual disability”
or “mental retardation”; “family quality of life”, or “family functionality” or “family
dynamics”; “Ecuador”).

Se decidi6 utilizar el término general de discapacidad debido a la escasez de
literatura disponible cuando se empleaban términos muy especificos. Los estudios
se identificaron mediante la busqueda de palabras clave en los titulos y resimenes
de los articulos.

Dos investigadoras analizaron de forma independiente las busquedas biblio-
graficas, quienes comenzaron consultando en las principales bases de datos, Web
of Science, Scopus y Ebscot. Ante la escasa literatura se opté por ampliar la
busqueda utilizando para ello repositorios institucionales del pais, entre los que
se encuentran la Red de Repositorios Latinoamericanos, haciendo una busqueda
especifica en Ecuador. Aunque esta red recoge varios de los documentos dispo-
nibles en los repositorios de las universidades, se hizo una busqueda en cada
una de ellas, consultando asi el Repositorio Nacional del Ecuador (RUNA), el de
la Universidad Central del Ecuador (UCE), la Universidad San Francisco de Quito
(USFQ), Pontificia Universidad Catdlica del Ecuador (PUCE), Repositorio de la
Universidad de Cuenca y el Repositorio de la Universidad del Azuay (UDA); asi
como el repositorio de tesis del Sistema Nacional de Informacion de la Educacion
Superior del Ecuador (SENESCYT), el repositorio del Instituto de Altos Estudios
Nacionales (IAEN) y publicaciones gubernamentales y de organismos publicos
que pueden encontrarse en el Ministerio de Salud Publica, el Ministerio de Edu-
cacion, la Secretaria Nacional de Planificacion y Desarrollo (SENPLADES), la Fun-
dacion para la Integracion y Desarrollo de América Latina (FIDAL) y el Centro de
Investigaciones CIUDAD. Igualmente se realiz6 la bisqueda en otros repositorios
internacionales como Dialnet plus y Redalyc. El periodo de publicacion se esta-
blecié entre 2013, afio siguiente a la promulgacion de la Ley Organica de Disca-
pacidad en Ecuador, y 2025.

2.2. Criterios de inclusion y exclusion

Entre las caracteristicas de la scoping review se encuentra la posibilidad de in-
tegrar estudios realizados con diferentes metodologias (cuantitativas, cualitativas y
mixtas) y diferentes variedades de disenios (Pollock et al., 2024); asi para esta revi-
sion se abarcaron investigaciones de estudios descriptivos, estudios transversales,
estudios de casos y controles, estudios cualitativos, informes de casos y editoriales.

Se consideraron elegibles los estudios que cumplian los criterios de inclusion
indicados en la Tabla 1, siendo rechazados aquellos que presentaran alguno de los
criterios de exclusion.
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TaBLA 1. Criterios de inclusién y exclusion de busqueda de articulos
de investigacién

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

— Estudios donde se evalia la ca- | — Estudios que no abordan la calidad de
lidad de vida familiar, o dimen- vida familiar, o aspectos que no estin re-
siones de ella lacionados con alguna dimension, o esta

— La familia tiene un miembro es individual
menor de 18 anos — Familias cuya/o hija/o con discapacidad

— El/la menor presenta discapaci- tiene 18 afos, o mas, o la discapacidad
dad intelectual no la presenta el/la menor

— Estudios realizados en Ecuador | — Familias con un miembro menor del8

— Rango de publicacion entre anos, que presente discapacidad, pero no
2013 y 2025 sea intelectual

— Estudios cualitativos, cuanti- — Estudios con poblacion de otros paises
tativos o de métodos mixtos diferentes a Ecuador
publicados en revistas cientificas | — Fuera del rango de publicacion 2013-2025
o literatura gris — Documentos tedricos

— Documentos escritos en inglés o | — Documentos en otros idiomas diferentes
espanol al inglés o espanol

— Texto completo disponible — Texto completo no disponible

2.3. Seleccion y extraccion de los estudios

Los articulos identificados en la busqueda bibliografica fueron importados a Zo-
tero, donde se eliminaron aquellos documentos duplicados. Se hizo un primer cri-
bado con la lectura del titulo y el resumen para identificar estudios potencialmente
relevantes. Posteriormente, se accedio al texto completo de aquellos estudios que
cumplian con los criterios de inclusion para una revision detallada. Las consultas se
revisaron de forma iterativa y los resultados se discutieron conjuntamente entre dos
de las investigadoras; en caso de discrepancia se resolvia por consenso, mediante
la intervencion de una tercera revisora. Este proceso sistemdtico asegura la transpa-
rencia y la validez de los estudios incluidos.

2.4. Extraccion y sintesis de datos

La informacion de los estudios seleccionados se extrajo sistematicamente utili-
zando un formulario Excel de extraccion de datos predefinido. Los datos extraidos
se sintetizaron de forma tematica, organizandolos en categorias que respondieran
directamente a las preguntas de investigacion. Este enfoque estructurado facilita la
identificacion de patrones, contradicciones y lagunas en el conocimiento a través
de los diferentes estudios.
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3. Resultados

Después de realizar una busqueda exhaustiva en las diferentes bases de datos
y otras fuentes institucionales, se identificaron un total de 77 referencias. Una vez
eliminados los registros duplicados, tanto en las bases de datos como aquellos que
aparecian en las bases de datos y repositorios, se examinaron 11 titulos y resime-
nes procedentes de bases de datos y 57 procedentes de repositorios, los cuales se
sometieron a una revision de texto completo. De ellos, 8 procedentes de las bases
de datos y 56 de otros registros fueron excluidos de acuerdo con los criterios es-
tablecidos. Finalmente, fueron seleccionados tan solo tres estudios. El proceso de
seleccion de los estudios y los motivos de exclusion se muestran en el diagrama de
flujo PRISMA (Figura 1).

. . . .
FIGURA 1. Diagrama de flujo PRISMA seleccién de estudios
[ Identificacion de estudios a través de bases de datos ] [ Identificacion de di di positori ]
| Registros identiﬁcados en Registros eliminados antes del Registros identificados en Registros el_iminafjos
bases de datos: [— cribado: repositorios institucionales: antesdel eribado:
:5 - a;:o;)u?én = 6) - - Regjstros eliminados - Red de Repositorios - Se%!strgs ellmllnados
o - EBeSgO genc:ri'nl_ ) duplicados (n =4 Latinoamericanos (n=38) up! 'C: osien S;
é’ - (PsycArticles, . - Repositorios universidades repc{SI orlos}(n.- )
"E PsycoBooks, PsycInfo, Eric, (n=14) - Registros eliminados
§ Medline, Psicodoc y ) - Dialnet (n=3) duplicados en base
Psychology and Behavioral - Redalyc (n=7) de datos y
Sciences Collectios) (n=0) repositorios (n =2)
Registros revisados Registros excluidos Registros revisados Registros excluidos
(n=11) (n=8) (n=57) (n =56)
)
°
2
'5 Informes evaluados para Informes excluidos: Inforrr_ms evaluadQS_ para \ifores axeliidies:
determinar su admisibilidad - No abordan CVF, solo CV determinar su admisibilidad - No CVF (n =47)
(n=3) individual (n =1) (n=1) - Mayores de 18 (n =7)
(S - No es aspectode CFV (n =4) - Discapacidad en
l - Méyores {ie 18 (n =1) general (n=2)
- Discapacidad en general (n=2)
Estudios incluidos
- Bases de datos (n = 2)
- Otros métodos (n =1)

Se adoptd un enfoque inclusivo, caracteristico de las revisiones de alcance, que
permite considerar fuentes grises cuando Ia literatura es limitada (Arksey y O’Malley,
2005; Peters et al., 2021). Dado que la gran mayoria de las fuentes empiricas sobre
el tema a nivel nacional eran trabajos de fin de grado, se decidi6 incluirlos como
objeto de andlisis. Estos documentos, aunque no han pasado por una revision por
pares en revistas indexadas, fueron seleccionados unicamente si cumplian con cri-
terios metodologicos minimos que garantizaran su calidad: texto completo dispo-
nible, un disefio de investigacion claro y relevancia temdtica. Se considera ademas
que la inclusion de un trabajo fin de grado en un repositorio requiere la calificacion
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de excelente, bien por el docente que ha evaluado el trabajo, supuestamente cuali-
ficado, o por un tribunal académico especializado independiente.

Ademds, su analisis permite identificar vacios estructurales en la produccion aca-
démica, asi como sefalar la necesidad urgente de fortalecer la investigacion formal,
la validacion de instrumentos y la consolidacion de lineas de estudio sistematicas.
En este sentido, la inclusion de estos trabajos no se presenta como una debilidad
metodologica, sino como un reflejo directo del limitado desarrollo cientifico nacio-
nal en esta drea especifica.

A partir del andlisis de las tres investigaciones seleccionadas desarrolladas en el
pais (Ortiz Rios, 2013; Castillo-Armijos, 2016; Villavicencio-Aguilar y Lopez-Larrosa,
2019), se examinan los temas centrales investigados, reflejados en la Tabla 2. El
proposito final es proporcionar una vision integrada del conocimiento generado, y
publicado, hasta la fecha en este campo especifico.

3.1. Caracteristicas de los estudios

De los tres estudios incluidos, dos corresponden a trabajos de fin de grado
(Castillo-Armijos, 2016 y Ortiz Rios, 2013) y el mds actual a un articulo, donde se
expone parte de los resultados de una tesis doctoral. Las muestras son de conve-
niencia y pequefas, con disefios metodolégicos mixtos o descriptivos y un enfoque
predominantemente descriptivo o exploratorio.

Los estudios se han enfocado principalmente en el impacto del entorno familiar
en el desarrollo y bienestar del menor con discapacidad intelectual; el funciona-
miento interno de la familia en términos de cohesion, adaptabilidad, comunicacion
y la distribucion de roles; y las estrategias de afrontamiento que las familias emplean
y su relacion con el nivel de satisfaccion familiar percibido.

Los tres estudios fueron desarrollados en contextos locales de Ecuador. Para una
mayor comprension del alcance geogrifico, cabe destacar que hoy dia Ecuador estd
organizado politica y administrativamente en 24 provincias, cada una regida por un
Gobierno Auténomo descentralizado Provincial. Cada provincia se estructura a su
vez en cantones. Ecuador tiene 221 cantones, estos a su vez estin conformados en
parroquias, que pueden ser urbanas, cuando son la ciudad principal del cantén, o
rurales, cuando estan alejadas de la misma.

En el caso de los estudios realizados, estos se han limitado a zonas locales, que
no destacan por una peculiaridad en concreto, mas alld de ser zonas de conve-
niencia del investigador. Asi estd representado el Cantén de Espindola, zona rural
y montanosa; el cantén de Durdn, zona urbana y parte del drea metropolitana de
Guayaquil, siendo el mas poblado de los tres mencionados, y, finalmente, la provin-
cia de El Oro, a la cual pertenecen 14 cantones, todos los cuales fueron considera-
dos en la tesis de la que parte el articulo, con diversidad urbana y rural. Estas dife-
rencias geogrificas implican distintos grados de acceso a servicios especializados, lo
que podria influir en las percepciones familiares sobre calidad de vida y estrategias
de afrontamiento. Por otro lado, en las comunidades rurales, las percepciones y
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las creencias negativas sobre la discapacidad podrian influir en como las familias
abordan la situacion.

Respecto a los instrumentos utilizados, se destaca el uso de la FACES III (Escala
de Evaluacion de la Cohesion y Adaptabilidad Familiar), la cual se basa en un mo-
delo tedrico, el modelo circumplejo de Olson, que se centra en la familia como un
sistema y evalta dos dimensiones fundamentales: la cohesion familiar, es decir, el
grado de cercania emocional entre los miembros de la familia; y la adaptabilidad,
como la capacidad de la familia para ajustarse a cambios o crisis. Se han utilizado
ademads otras escalas psicométricas validadas internacionalmente; sin embargo, en
los estudios revisados no se reporta su validacion para el contexto ecuatoriano, lo
que limita la comparabilidad y la generalizacion de los hallazgos.

3.2. Factores que influyen en la calidad de vida familiar

Los estudios analizados han identificado diversos factores que influyen en la
calidad de vida familiar, los cuales pueden agruparse en tres areas principales: di-
namica y estructura familiar; afrontamiento y carga emocional; y recursos y apoyos
externos.

En cuanto al primer aspecto, los resultados muestran altos niveles de disfuncio-
nalidad familiar, con problemas en comunicacién, distribucién de roles, cohesion y
adaptabilidad (Castillo-Armijos, 2016; Ortiz Rios, 2013). No obstante, algunos estu-
dios, como el de Ortiz Rios (2013), reportan que incluso en contextos disfuncionales
persiste la afectividad, lo cual puede representar un factor protector. Las madres
tienden a ser las principales cuidadoras y el apoyo de la familia extensa (especial-
mente abuelas) adquiere un papel clave, sobre todo en hogares monoparentales
(Villavicencio-Aguilar y Lopez-Larrosa, 2019).

Se observa una fuerte relacion entre la satisfaccion familiar y el tipo de es-
trategias de afrontamiento utilizadas. Villavicencio-Aguilar y Lopez-Larrosa (2019)
indican que las madres con pareja tienden a adoptar enfoques centrados en la so-
lucion de problemas, mientras que las madres solas recurren con mayor frecuencia
a estrategias de evitacion y descarga emocional. Estas diferencias revelan el peso
del soporte afectivo y practico que ofrece una pareja y la sobrecarga emocional que
enfrentan muchas madres solas.

Finalmente, los tres estudios coinciden en senalar la importancia y la insufi-
ciencia de apoyos institucionales. Las familias reportan desconocimiento sobre los
recursos y los derechos existentes, falta de capacitacion para el cuidado del menor
con discapacidad y limitaciones economicas significativas. Estas carencias generan
una fuerte dependencia de las redes informales, que no siempre son suficientes
para garantizar el bienestar familiar.

Los factores identificados en los estudios analizados presentan una estrecha re-
lacion con las dimensiones fundamentales de escalas de calidad de vida familiar de
referencia internacional, como la Beach Center Family Quality of Life Scale (Hoff-
man et al., 2000) y la Family Quality of Life Survey (Brown et al., 2006). De ese
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modo, la disfuncionalidad familiar, caracterizada por problemas de comunicacion,
roles, cohesion y adaptabilidad (Castillo-Armijos, 2016; Ortiz Rios, 2013), se alinea
directamente con la dimension de interaccion familiar de ambas herramientas de
medicion. Esto sugiere como las dinamicas internas impactan en el bienestar ge-
neral, incluso si la afectividad persiste (Ortiz Rios, 2013). Asimismo, la sobrecarga
emocional experimentada por las madres como principales cuidadoras y las diferen-
cias en las estrategias de afrontamiento (centradas en el problema versus evitacion y
descarga emocional) segun la presencia o ausencia de pareja (Villavicencio-Aguilar
y Lopez-Larrosa, 2019) son hallazgos que se vinculan con el bienestar emocional
y la parentalidad/crianza de estas herramientas, destacando la vulnerabilidad y la
resiliencia en el manejo del estrés. Finalmente, la insuficiencia de apoyos institucio-
nales (Castillo-Armijos, 2016; Ortiz Rios, 2013; Villavicencio-Aguilar y Lopez-Larrosa,
2019), el desconocimiento de recursos y la fuerte dependencia de redes informa-
les, como la familia extensa, identificados en el estudio de Villavicencio-Aguilar y
Lopez-Larrosa (2019), reflejan claramente las dimensiones de recursos y apoyos y
participacion comunitaria de ambas escalas, subrayando la necesidad critica de im-
plementar soportes externos estructurados para complementar los esfuerzos familia-
res, contribuyendo asi a una mejora integral de la calidad de vida familiar.

4. Discusién y limitaciones

A pesar de una busqueda exhaustiva en bases de datos cientificas y repositorios
institucionales, esta revision identificd dnicamente tres estudios que abordaran la
calidad de vida familiar (CdAVF) en familias ecuatorianas con hijas/os con discapa-
cidad intelectual.

Debido a las limitaciones metodoldgicas de los estudios seleccionados, es dificil
comparar los resultados con otros estudios. Aun asi, los hallazgos obtenidos mues-
tran coincidencias importantes con estudios realizados en contextos latinoamerica-
nos de paises limitrofes como Colombia (Zapata-Alban y Galarza-Iglesias, 2020) y
Pert (Mondragon-Chavarria, 2020). Una de las similitudes mds consistentes es la so-
brecarga de las madres como cuidadoras principales (Viana Tomaz et al., 2017). Esta
tendencia es patente en Ecuador (Ortiz Rios, 2013; Villavicencio-Aguilar y Lopez-
Larrosa, 2019), Colombia (Zapata-Alban y Galarza-Iglesias, 2020) y Perd (Mondra-
gon-Chavarria, 2020), fenémeno atribuido a normas de género tradicionales ain
vigentes en contextos latinoamericanos. Esta asignacion de roles se exacerba con
la presencia de una discapacidad intelectual, lo que a menudo intensifica el estrés
emocional (Scherer et al., 2019), impacta negativamente en el bienestar psicologico
de las madres (Scheibner et al., 2024) y puede debilitar la dindmica familiar gene-
ral, como se evidencio en Ecuador (Villavicencio-Aguilar y Lopez-Larrosa, 2019),
Colombia (Zapata-Alban y Galarza-Iglesias, 2020) y Perd (Mondragoén-Chavarria,
2020).

Las dificultades econémicas son recurrentes en los tres paises latinoamericanos.
En Ecuador, el estudio de Castillo-Armijos (20106) resalta la precariedad de recursos
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en zonas rurales; en Perd (Mondragon-Chavarria, 2020), el 92.5 % de las familias re-
portan bajo bienestar econémico; y en Colombia (Zapata-Alban y Galarza-Iglesias,
2020), los “recursos familiares” son la dimension peor valorada. Esta fragilidad eco-
nomica, junto con los costes adicionales vinculados al cuidado especializado, cons-
tituye un obstaculo persistente para la calidad de vida familiar (Genereaux et al.,
2015; Kim et al., 2020).

La insatisfaccion con el apoyo institucional y la falta de conocimiento sobre de-
rechos y recursos es otra de las quejas recurrentes. Zapata-Albdn y Galarza-Iglesias
(2020) destacan la insatisfaccion con los servicios de empleo/formacion, apoyo
econémico e informacion legal. En Ecuador, el 100 % de los padres entrevistados
por Castillo-Armijos (2016) no se sienten capacitados y desconocian los derechos y
los recursos disponibles. Mondragon-Chavarria (2020), en su estudio realizado en
Perq, también senala el desconocimiento de derechos y mecanismos de apoyo. Esta
debilidad del sistema de proteccion social obliga a las familias a recurrir a redes
informales, que no siempre son suficientes o sostenibles, y perpetia un ciclo de
vulnerabilidad y baja calidad de vida familiar.

Finalmente, los estudios coinciden en senalar dificultades persistentes en la co-
municacion familiar, un componente clave de la CdVF. Tanto en los estudios reali-
zados en Ecuador como en Perd, mas del 60 % de las familias evaluadas reportaron
bajos niveles de interaccion familiar, manifestando un 87.5 % el estudio en familias
peruanas (Mondragon-Chavarria, 2020). Estas dificultades en la comunicacion e in-
teraccion pueden limitar la cohesion y la capacidad de afrontamiento colectivo.

A pesar de estas similitudes, existen divergencias que matizan el panorama de
estos tres paises andinos. En Ecuador, por ejemplo, se identifico una percepcion
parental positiva respecto al impacto de la discapacidad en la familia: el 100 % de
los participantes del estudio de Castillo-Armijos (2016) consideraban que la discapa-
cidad no interferia con el funcionamiento familiar, a pesar de que el mismo estudio
detalla graves problemas intrafamiliares. Esta vision contrasta con los hallazgos en
Pert, donde el 96.3 % de las familias reporté una baja CdVF general (Mondragén-
Chavarria, 2020). Esta diferencia podria interpretarse como una estrategia de resig-
nificacion de la experiencia, pero también puede reflejar una falta de conciencia
sobre lo que constituye un funcionamiento familiar saludable. La evidencia empirica
reciente respalda la nocion de que las percepciones parentales pueden ser nota-
blemente positivas, incluso frente a desafios significativos, al tiempo que revela las
complejidades subyacentes. Serrano Fernandez e [zuzquiza (2018) encontraron que,
a pesar de que el diagnostico de sindrome de Down era un evento estresante e
inesperado, la percepcion general del impacto familiar era positiva y no constituia
una negacion de la dificultad inicial. Relatos detallados de abuelas/os revelaron
sentimientos iniciales de ira, dolor y duelo que se transformaron en felicidad, alegria
y satisfaccion con el tiempo (Sanchez-Goémez et al., 2021). Este proceso dinami-
CO proporciona un mecanismo convincente para la resignificacion propuesta por
Castillo-Armijos (20106).

Otra diferencia relevante es el rol del contexto geografico. En Ecuador, la centra-
lizacion de servicios en grandes ciudades y las dificultades de acceso en zonas rurales
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(como Espindola o El Oro) se identificaron como barreras criticas, especialmente
para las familias mds vulnerables. Aunque esta situacion también ocurre en Perd y
Colombia, en el caso ecuatoriano se agrava por la inexistencia de estudios sistema-
ticos a escala nacional, lo que dificulta una evaluacion comparativa mas robusta.

Una limitacion estructural de los estudios ecuatorianos es la falta de rigor me-
todolégico. Dos de los tres documentos revisados son trabajos académicos, sin
revision por pares. La inclusion de estos documentos se justifica por tratarse, en
muchos casos, de las unicas fuentes empiricas existentes sobre el fenomeno en
estudio en el pais.

Ademads, ninguno de los estudios valida los instrumentos de evaluacion utiliza-
dos para el contexto local, lo que compromete la validez de sus resultados. El uso
de escalas desarrolladas en otros paises sin adaptacion cultural limita su sensibilidad
para captar las particularidades de las familias ecuatorianas, tanto en términos lin-
glisticos como estructurales y sociales.

Igualmente se identifico una focalizacion reducida del analisis en un Unico
miembro de la familia, de forma habitual la madre. Esta vision individual limita una
comprension sistémica de la CdVF, dejando fuera las percepciones del padre del
propio menor con discapacidad, los hermanos u otros cuidadores.

5. Conclusién

Los hallazgos en esta scoping review revelan que la investigacion sobre calidad
de vida familiar en contextos de discapacidad intelectual en Ecuador es escasa,
fragmentada y poco confiable. Esta ausencia de produccion cientifica evidencia la
necesidad de un fortalecimiento de investigacion sistemdtica en un ambito priori-
tario para el disefio de politicas publicas inclusivas y programas de apoyo familiar.

Todos los documentos revisados comparten un andlisis en torno a la dindmica
familiar y su capacidad de adaptacion frente a la discapacidad. Aunque se utilizan
enfoques cualitativos y cuantitativos, la ausencia de instrumentos adaptados y es-
tandarizados en Ecuador limita la posibilidad de realizar analisis generalizables y
comparables con otros estudios. Por ello, se vuelve imperativo consensuar y validar
herramientas de evaluacion que puedan aplicarse de forma transversal, confiable y
culturalmente pertinente dentro del pafs.

La revision de la literatura revela un patrén consistente de desafios en el fun-
cionamiento familiar cuando hay un/a menor con discapacidad intelectual en las
familias ecuatorianas. Una proporcion significativa de estas familias experimenta
disfuncionalidad, caracterizada por problemas en la comunicacion, la asignacion
de roles, la cohesion, la permeabilidad, la armonia y la adaptabilidad. Ademas, los
hallazgos muestran que aproximadamente el 50 % de las familias estudiadas presen-
tan caracteristicas disfuncionales, es decir, no se ajustan a una estructura tradicional
organizada, lo cual repercute en el desarrollo del menor con discapacidad. Los
aspectos mas afectados son consistentemente el bienestar econémico, el acceso a
servicios de salud y el apoyo formal. La falta de recursos econémicos es una barrera
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fundamental para satisfacer las necesidades bdsicas y las demandas especificas de
la discapacidad. La dificultad para acceder a servicios de salud especializados y la
insatisfaccion con los apoyos gubernamentales y locales son factores que perpetian
un ciclo de vulnerabilidad. Esta carencia de apoyo institucional adecuado fuerza a
las familias a depender excesivamente de sus redes informales, las cuales, aunque
importantes, a menudo resultan insuficientes y se ven sobrecargadas.

Otra dimension critica identificada es la necesidad de apoyo profesional multi-
disciplinario. Las familias manifiestan una demanda constante de orientacion psi-
cologica, educativa y médica, con el objetivo de acceder a herramientas que les
permitan afrontar la discapacidad de forma resiliente. Esta demanda es ain mas
pronunciada en familias disfuncionales, quienes deben afrontar simultineamente el
estrés de una ruptura familiar y la crianza de un/a hijo/a con discapacidad.

La interpretacion de los resultados ecuatorianos obtenidos debe hacerse con
cautela. Si bien ofrecen valiosas instantdneas de realidades locales, no constituyen
una base solida para inferencias a nivel nacional o para comparaciones directas con
estudios internacionales mas rigurosos debido a las limitaciones metodologicas y
muestrales de los estudios seleccionados. La especificidad geografica también res-
tringe la extrapolacién de los resultados a otras regiones del pais, que pueden tener
contextos socioeconémicos y culturales distintos.

Queda asi un camino por recorrer para consolidar instrumentos de evaluacion
que no solo reflejen fielmente la realidad de las familias ecuatorianas, sino que
también aseguren procesos metodoldgicos solidos que aporten a una investigacion
rigurosa y con proyeccion en la practica y politica pablica. Los hallazgos senalan la
necesidad imperante de desarrollar e implementar programas de apoyo integrales y
centrados en la familia fundamentados en la evidencia empirica.
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