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Resumen

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) impacta significativamente la dindmica familiar en
la Republica Dominicana. El objetivo fue analizar las principales necesidades formativas y
de apoyo experimentadas por padres de personas con TEA. Se desarroll6 una investigacion
cuantitativa de tipo exploratorio-descriptivo, con 78 cuidadores pertenecientes a
asociaciones de TEA del pais. Para la recoleccion de datos se aplico un Cuestionario
Sociodemografico, la Escala de Calidad de Vida Familiar y el Cuestionario de Necesidades
Formativas en Familiares de Personas con Autismo. El analisis de los datos se efectu6é con
SPSS y p <0.05. Se calcularon estadisticos descriptivos (Media, DE, frecuencias) y se utilizd
U de Mann-Whitney y Kruskal-Wallis para comparar medianas. También se aplicé Chi-
cuadrado (y2) para evaluar la asociacion entre las variables categodricas. Los resultados
revelaron que las necesidades formativas mas criticas se centran en el apoyo emocional,
manejo del comportamiento y actividades recreativas (M=3.54), mientras el conocimiento
basico del TEA fue menos prioritario (M=2.13). El 91% de los cuidadores demandé
formacion parental. Las mujeres reportaron mayor necesidad en manejo conductual
(p=0.022), y los cuidadores de TEA leve en conocimiento del trastorno (p=0.016). Se
identificaron asociaciones significativas entre necesidades legales y servicios de
coordinacion (p=0.026). La calidad de vida familiar no vari6 segun la severidad del TEA,
destacando desafios comunes en el entorno dominicano. Se concluy6 que las estrategias de
apoyo dirigidas a estas familias deben priorizar la capacitacion en habilidades
socioemocionales y el acceso a recursos informativos, asegurando un mejor ajuste y

bienestar familiar en la nacidn.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista, Necesidades de apoyo, Formacion familiar,

Cuidadores, Calidad de vida familiar, Republica Dominicana, Inclusion.
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Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) significantly impacts family dynamics in the Dominican
Republic. The objective was to analyze the main training and support needs experienced by
parents of people with ASD. A quantitative exploratory-descriptive research was carried out
with 78 caregivers belonging to ASD associations in the country. A Sociodemographic
Questionnaire, the Family Quality of Life Scale and the Questionnaire of Formative Needs
in Relatives of People with Autism were applied for data collection. Data analysis was
performed with SPSS and p < 0.05. Descriptive statistics (mean, SD, frequencies) were
calculated and Mann-Whitney U and Kruskal-Wallis were used to compare medians. Chi-
square (y2) was also applied to evaluate the association between categorical variables. The
results revealed that the most critical training needs focus on emotional support, behavior
management, and recreational activities (M=3.54), while basic knowledge of ASD was less
a priority (M=2.13). 91% of caregivers demanded parental training. Women reported a
greater need for behavioral management (p=0.022), and caregivers with mild ASD reported
knowledge of the disorder (p=0.016). Significant associations were identified between legal
needs and coordination services (p=0.026). The quality of family life did not vary according
to the severity of ASD, highlighting common challenges in the Dominican environment. It
was concluded that support strategies aimed at these families should prioritize training in
socio-emotional skills and access to information resources, ensuring a better family

adjustment and well-being in the nation.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Support needs, Family formation, Caregivers,

Family quality of life, Dominican Republic, Inclusion.
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Introduccion

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un trastorno del neurodesarrollo que se
caracteriza por alteraciones persistentes en la comunicacion social y en los patrones de
comportamiento, intereses o actividades, los cuales tienden a ser inflexibles, repetitivos y
altamente restringidos (American Psychiatric Association, 2013). Es asi que, las personas
con TEA pueden presentar dificultades para adaptarse a situaciones nuevas, mantener la
reciprocidad social, interpretar el lenguaje no verbal o tolerar minimos cambios en la rutina

diaria (Eldridge et al., 2024; Bertelli et al., 2022).

El DSM-5-TR clasifica la gravedad del TEA en tres niveles: Grado 3 (necesita ayuda muy
notable), con deficiencias severas que requieren intervencion intensiva; Grado 2 (necesita
ayuda notable), con sintomas moderados que demandan apoyo considerable; y Grado 1
(necesita ayuda), con deficiencias leves que permiten un funcionamiento relativamente
independiente (APA, 2022). Desde esta perspectiva, y en coherencia con los fundamentos
neurobioldgicos aportados por Molina et al. (2025), el TEA no se concibe como un trastorno
patoldgico en si mismo, sino como una variacioén natural del neurodesarrollo caracterizada
por una organizacion cerebral y una conectividad neuronal distintas. Esto implica que las
diferencias en los procesos sensoriales y cognitivos constituyen diversas formas de
interactuar con el entorno, lo que exige un modelo de apoyo fundamentado en la aceptacion
y la adaptacion, mas que en la mera supresion En linea con este cambio de enfoque, Chau
y Furness (Chau y Furness, 2023) argumentan que el bienestar familiar se logra al enfocarse
en las capacidades de los nifios, dejando atras las aproximaciones tradicionales que subrayan

la “carga” para los cuidadores.

En la Reptblica Dominicana, las familias de nifios diagnosticados con TEA enfrentan una
serie de desafios aun insuficientemente abordados desde las politicas de salud publica
(Fernandez et al., 2023). Estudios recientes en América Latina han evidenciado que, en el
contexto dominicano, los principales obstaculos en el acceso a servicios especializados
incluyen extensas listas de espera (50,2 %), altos costos econdmicos (35,2 %) y escasez de

personal capacitado (26,1 %) (Montenegro et al., 2022). A estos factores se suma el estigma
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social, independiente del entorno geografico, experimentado por muchas familias con
miembros con TEA, que reportan sentimientos de discriminacion y falta de comprension del

entorno (Montenegro et al., 2022).

Las consecuencias de este panorama trascienden el ambito clinico. Alrededor del 48,8 % de
los cuidadores refiere a ver enfrentado dificultades econdmicas severas, y un porcentaje
significativo ha debido reducir su jornada laboral (47,4 %) o abandonar el empleo por
completo (35,5 %) para dedicarse al cuidado de su hijo (Broady et al., 2017). Esta carga no
remunerada suele acompafiarse de aislamiento social, duelo no resuelto y una necesidad
urgente de apoyo emocional y orientacion practica. De hecho, Serrano (2025) demuestra que
el malestar provocado por la falta de recursos técnicos impacta negativamente en el
funcionamiento del hogar, afectando a aspectos clave como la salud emocional y el

desarrollo personal.

Desde una perspectiva epidemiologica, el TEA constituye un problema creciente. Segin la
Organizacion Mundial de la Salud - OMS, 1 de cada 160 nifios presenta algiin grado del
espectro autista (Plagia, 2020). En el ambito nacional, la Encuesta Nacional de Hogares
ENHOGAR, publicado por la Oficina Nacional de Estadistica (2022), estim6 que el 12% de
la poblacion convive con algln tipo de discapacidad. Estudios mas recientes reportan una
prevalencia de 85,3 casos de TEA por cada 10.000 nifios (Isaac et al., 2025). Estas cifras
ponen en evidencia una demanda critica de respuestas clinicas, familiares, educativas y

comunitarias.

La literatura especializada sostiene la necesidad de intervenciones centradas en la familia
para reducir el estrés parental y mejorar la calidad de vida de los hogares con un hijo con
TEA (Musetti et al., 2021; Catalano et al., 2018; Al-Saddi, 2024). Algunas de las demandas
mas recurrentes incluyen apoyo emocional, informaciéon y formacion sobre la condicion,
acceso a recursos y orientacion en la toma de decisiones (Grant et al., 2016; Smith et al.,
2020; Xuan et al., 2021). Desde el enfoque del Modelo de Competencia Parental, se ha
demostrado que los programas dirigidos a padres fortalecen sus habilidades de

afrontamiento y promueven una mayor flexibilidad cognitiva (Johnson et al., 2014).
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Asimismo, la nociéon de "autoridad de toma de decisiones" desarrollada por Dunst y
colaboradores enfatiza la importancia de empoderar a las familias, dotandolas de
herramientas para participar activamente en los procesos de intervencion (Dunst et al.,

2011).

En el ambito de la discapacidad, la Calidad de Vida Familiar (CVF) se define como la
percepcion subjetiva de bienestar que sienten los miembros de la familia cuando se
satisfacen sus necesidades, pasan tiempo juntos y reciben apoyo para alcanzar sus objetivos
(Julian y Buezo, 2024). La satisfaccion familiar en el contexto del TEA depende de la
interaccion entre tres dimensiones principales: cohesion (grado de cercania emocional),
flexibilidad (capacidad de adaptarse a los cambios) y comunicacion (capacidad de
intercambiar pensamientos y sentimientos de manera efectiva) (Costa y Cracco, 2021). Una
dindmica familiar cohesionada y flexible actia como factor protector frente al estrés cronico
y la sobrecarga de cuidados, reduciendo los efectos del estrés y facilitando la adaptacion a
los retos diarios. Por el contrario, la rigidez, la mala comunicacion y el aislamiento social
exacerban la insatisfaccion y perjudican la calidad de vida familiar (Marin et al., 2023;

Hafshoh y Saleh, 2021; Tam et al., 2021).

Diversos estudios han documentado que los factores mas asociados al estrés parental no son
necesariamente demograficos, sino psicoldgicos: percepcion de autoeficacia, acceso a
informacion pertinente y apoyo emocional (Devries, 2016; Li et al., 2022). Por otro lado, las
necesidades no cubiertas en el entorno escolar, el hogar y los servicios de salud, asi como la
falta de conciencia sobre los signos tempranos del TEA constituyen fuentes adicionales de

frustracion y ansiedad en los cuidadores (Evans et al., 2022; Trew, 2024).

En este contexto, el presente estudio tuvo como objetivo general analizar las necesidades
formativas y de apoyo y la calidad de vida familiar percibida por cuidadores de nifios con
TEA en la Republica Dominicana. Para ello, se plantearon los siguientes objetivos
especificos: (1) identificar y cuantificar las principales necesidades formativas y de apoyo
percibidas por los cuidadores; (2) analizar la variacion de dichas necesidades en funcion de

variables sociodemograficas y clinicas; (3) evaluar la asociaciéon entre las necesidades
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formativas y la demanda de servicios de apoyo especificos, (4) comparar la percepcion de
importancia y satisfaccion con las dimensiones de calidad de vida familiar entre cuidadores
de nifios con diferentes niveles de severidad de TEA vy, finalmente (5) proponer areas
prioritarias de intervencion.
Materiales y métodos

Enfoque y disefio de investigacion

El estudio se desarroll6 bajo un enfoque cuantitativo de tipo exploratorio y descriptivo, con
el objetivo de analizar las necesidades formativas y de apoyo percibidas por los cuidadores
de nifios diagnosticados con TEA en la Republica Dominicana. La metodologia empleada
permitid explorar las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores y su relacion con
las necesidades formativas y de apoyo, asi como evaluar el impacto de la severidad del TEA

en estas necesidades.
Participantes, criterios de inclusion y exclusion

En cuanto a la poblacién y muestra de estudio, estuvo conformada por 78 cuidadores
primarios (padres o madres) de nifios con diagnostico confirmado de TEA, quienes
participaron activamente en asociaciones de personas con TEA de diversas provincias de la
Republica Dominicana. Se empleé un muestreo no probabilistico de tipo intencionado,
seleccionando a los participantes de acuerdo con su disponibilidad y relevancia para los
objetivos del estudio. Los criterios de inclusion para la participacion en el estudio fueron los

siguientes:

Residencia en la Republica Dominicana.

Tener un hijo o hija diagnosticado/a con TEA, con edad entre 2 y 10 afios al momento

del estudio.

Pertenecer activamente a una asociacion o grupo comunitario vinculado al TEA.

Haber otorgado consentimiento informado por escrito.
En cuanto a los criterios de exclusion, se establecio:
- Residir fuera de la Republica Dominicana.
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- Tener hijos con TEA fuera del rango de edad establecido (menores de 2 o mayores

de 10 afios).

- No pertenecer a ninguna asociacion relacionada con el TEA o no participar

activamente en la misma.

- No haber firmado el consentimiento informado o no aceptar voluntariamente

participar en el estudio.

Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

Respecto de la técnica se utilizo la encuesta estructurada, de la cual se aplicé de forma

conjunta tres instrumentos de recoleccion de datos:

Tabla 1/nstrumentos de evaluacion: descripcion detallada

. Definicion Dimensiones / Indicadores (Muestra de ftems / . Propiedades
Variable . . Escala y Medida - o
Operacional Factores Parametros) Psicométricas
ot . ¢ Nominal:
Caracteristicas - S,
del perfil Culdadf)r: - Sexo, Edad, Estado Civil. Sexo, Validacion
el perti Perfil civil y . . . d tenid
- Nivel educativo, Trabajo. € contenido
1. Datos personal del laboral. - ) or uicio de
Sociodemograficos  cuidadory «  Nifio/a: Perfil Ocupamon: - . : Ordmal.:, porJ
Clinicos fil clini L - Edad del nifio, Nivel de Educacion, expertos para
y perfil clinico biologico y : .
i Le severidad (1, 2, 3). Severidad. contexto
del nifio con diagnostico. «  Razon: Edad local
TEA. azon: ad. .
Nivel de . Infervencion Escala Likert de 4
carencia de - Manejo de rabietas. puntos: Alpha=0.85
. Conductual. . . pha=0.
conocimientos o - Uso de pictogramas. 1. Ninguna V de Aiken >
2. Necesidades técnicospara ° Habilidadesde imi
p . Conocimiento de derechos 2.  Poca 0.80 en
Formativas (NF) el manejo del Comunicacion. legales. 3.  Bastante g
«  Apoyos . . claridad y
TEA : Comunitarios - Estrategias de ocio. 4.  Mucha relevancia.
(Martinez et ) (Necesidad).
al., 2018).
Frecuencia:
Si/No.
Importancia
- Poco
importante
- Algo
y ¢ Interaccion importante
Percepcion de Familiar. i ) - Importante Alpha entre
blepestar_ y ¢ Rol Parental. - Tiempo juntos. - Bastante 0.82 y 0.90.
] ] satisfaccion . Biene_star - Apoyo entre cény_uges. importante Constructo
3. Célfdad deVida  con los Emocional. - Salud mental familiar. - Importantisimo  y4lidado en
Familiar (CVF) apoyos ¢ Bienestar - Estabilidad econémica. . . i
i i ‘o : : Satisfaccion. poblacién
dlspczimbles Fisico/Material. -  Acceso a terapias. M : con
(Verdugo et + Apoyoala - Muy . .
al., 2009). Discapacidad. insatisfecho discapacidad.
- Insatisfecho
- Satisfecho
- Bastante
Satisfecho
- Muy
Satisfecho

Procedimiento metodolégico
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En cuanto al contacto inicial con los participantes se realizo de forma presencial en las sedes
de las asociaciones colaboradoras. Posteriormente, se les hizo llegar el formulario de
consentimiento a través de la plataforma digital Qualtrics, donde también se alojaron los
instrumentos del estudio. La recoleccion de datos se llevo a cabo entre marzo de 2024 y

enero de 2025.

El orden de aplicacion de los instrumentos fue el siguiente: Cuestionario sociodemografico,
Cuestionario de Necesidades Formativas en Familiares de Personas con Autismo y Escala
de Calidad de Vida Familiar (ECVF). No se utilizé inteligencia artificial generativa para el

disefio del estudio, ni para la generacion, procesamiento o interpretacion de datos.
Analisis de datos

Para el analisis de los datos, se utilizo el software estadistico IBM SPSS Statistics (version
27). El procedimiento de andlisis se realizd mediante pruebas estadisticas, segun las
variables involucradas. Se establecié un nivel de significancia de p < 0.05 para todas las

pruebas inferenciales.

Para la caracterizacion de la muestra y la descripcion de las variables de estudio, se realizo
un analisis estadistico descriptivo univariado. Este incluyo el calculo de frecuencias
absolutas (n) y relativas (%) para las variables categdricas sociodemograficas y clinicas.
Para las variables cuantitativas derivadas de los cuestionarios de necesidades formativas
(NF) y de calidad de vida familiar, se calcularon medidas de tendencia central (Media, M)
y de dispersion (Desviacion Estandar, DE), asi como los valores minimos (Min.) y méximos
(Méx.) observados, con el fin de cuantificar la intensidad y homogeneidad de las

percepciones reportadas por los cuidadores.

Para el andlisis de relaciones e inferencias, se aplicaron pruebas estadisticas no paramétricas,
seleccionadas debido a la naturaleza ordinal de los datos y al tamafio de la muestra. La
prueba U de Mann-Whitney se utilizd para comparar las medianas de dos grupos
independientes, mientras que la prueba de Kruskal-Wallis se empled para comparar tres o

mas grupos. Asimismo, la prueba Chi-cuadrado (¥?) se aplico para evaluar la asociacion
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entre variables categoricas. Para todas las pruebas inferenciales, se estableci6é un nivel de
significancia de p < 0.05. Una vez obtenidos los resultados, los mismos fueron comparados
entre si para determinar las areas de intervencion mas urgentes. A través de la frecuencia de
las respuestas y las correlaciones entre las variables sociodemograficas, se identificaron las
areas de intervencion prioritarias que abarcan tanto el bienestar emocional como las

necesidades educativas y sociales de los cuidadores.
Aspectos éticos y limitaciones del estudio

Aunado a lo anterior, es importante sefialar que el estudio cumplié con los principios éticos
establecidos en la Declaracion de Helsinki. Todos los participantes fueron informados sobre
los objetivos del estudio, la confidencialidad de sus respuestas, y su derecho a participar de
manera voluntaria. Se garantizo la privacidad y anonimato de los datos recolectados, los
cuales solo fueron utilizados con fines de investigacion. Finalmente, respecto de las
limitaciones del estudio es importante sefialar que, al tratarse de un muestreo no
probabilistico, los resultados pueden no ser generalizables a toda la poblacion de cuidadores

de nifios con TEA en la Republica Dominicana.

Resultados

A continuacion, se presenta en tablas organizadas los resultados por cada uno de los

objetivos planteados en el estudio:
Caracterizacion sociodemografica de los participantes

La poblacion de estudio estuvo compuesta por 78 participantes (cuidadores primarios), cuyo
perfil sociodemografico se presenta en la Tabla 2. La muestra se concentra en el grupo de
adultos jovenes de 30 a 39 afios con un 80,8%, con una distribucioén de género casi equitativa

entre mujeres de 48,7% y hombres 51,3%.

En consonancia con la edad, el estado civil predominante fue soltero/a con 87,2%.
Geograficamente, la muestra se concentrd en las zonas urbanas principales, con Santo
Domingo con un 39,7% y el Distrito Nacional con un 20,5% sumando mads del 60% de los
participantes, lo que subraya el caracter urbano de los cuidadores que participan en
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asociaciones en el pais. En cuanto a la formacion académica, la mayoria de los participantes
habia alcanzado el nivel de secundaria/bachillerato con el 57,7%. El analisis inicial de la
situacion laboral revel6 que el 50,0% de los participantes declar6 estar empleado a tiempo

completo, mientras que un 33,3% se encontraba desempleado.

Tabla 2
Caracteristicas sociodemogrdficas de los cuidadores participantes
Variable Categoria Frecuencia (n) Porcentaje (%)
20-29 afios 3 38
*30-39 afos 63 80.8
Rango de Edad 40-49 afios 9 115
(P) 50 aflos 0 mas 3 38
Total 78 100
*Soltero/a 68 87.2
Casado/a 7 9
Estado Civil (P) Divorciado/a 2 2.6
Viudo/a 1 1.3
Total 78 100
Sin estudios 27 34.6
Nivel de Estudios *Secundario/Bachillerato 45 57.7
P) Universitario (Licenciatura) 6 7.7
Total 78 100
No Trabaja 26 333
. . Trabaja (Tiempo Parcial 13 16.7
Situacion Laboral *TrabjajaE (Tierﬁpo Com;?leto) 39 50
(P) Total 78 100
Total 78 100

Nota. Elaboracion propia (2026).

En cuanto al perfil clinico de los nifios/as con TEA, se detalla en la Tabla 3. El andlisis
mostro que el nivel de severidad méas comun fue el moderado (Nivel 2), que abarcd mas de
la mitad de la muestra con el 52,6%, seguido de un nivel leve con el 34,6%. El nivel mas

severo (Nivel 3) fue minoritario con el 12,8%.

De acuerdo con este nivel de riesgo, la comunicaciéon en los nifios con TEA fue
principalmente verbal limitada (48,7%), mientras que los casos no verbales (30,8%)
superaron a los casos de comunicacion verbal funcional (20,5%). Esto destaca la presencia
de desafios comunicativos significativos en la mayoria de la poblacion infantil del estudio,

un factor relevante para el andlisis de necesidades formativas.

Tabla 3

Perfil de los Nirios/as con TEA

Variable Categoria Frecuencia (n) Porcentaje (%)

Sexo (TEA) Mujer 38 48.7
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Hombre 40 51.3

Total 78 100

Nivel 1 (Leve) 27 34.6

Nivel de Severidad Nivel 2 (Moderado) 41 52.6

(TEA) Nivel 3 (Severo) 10 12.8

Total 78 100

No Verbal 24 30.8

Comunicacion Hijo/a Verbal (Limitada) 38 48.7

¢/ TEA (P) Verbal (Funcional) 16 20.5

Total 78 100

Nota. Elaboracion propia (2026).

Necesidades formativas (NF) priorizadas de los cuidadores

De acuerdo con la tabla 4, los aspectos que recibieron las puntuaciones mas altas fueron la
organizacion de actividades para el fin de semana y el impacto del trastorno en la relacion
de pareja (M = 3.54; SD = 0.50 en ambos casos). Estos numeros, al estar muy proximos al
limite superior de la escala, indican una necesidad critica de apoyo en la gestion de la
dindmica interna. Es importante sefialar que en estas dos areas, las respuestas variaron entre
un minimo de 3 y un maximo de 4, lo que demuestra que todos los participantes consideran

estas necesidades como relevantes.

Adicionalmente, la necesidad de capacitacion en técnicas para mejorar el sueflo se establecid
como una urgencia inmediata (M = 3.51; SD = 0. 50), lo que indica que el cansancio fisico
de los cuidadores influye significativamente en su percepcion de necesidad. El siguiente
conjunto de demandas se centra en la gestion practica y el acceso a recursos legales y de
informacion, cuyas medias se situan entre 3.49 y 3.22. En particular, la formacion en higiene
y asistencia legal (M = 3.49; SD = 0.50), junto con el acceso a recursos informativos (M =
3.47; SD = 0.50), muestra un alto nivel de acuerdo entre los encuestados. Como el puntaje
mas bajo registrado para estos items fue de 3, se deduce que los cuidadores necesitan
estrategias aplicables en su dia a dia y soporte técnico para navegar eficazmente por los
sistemas legales y de servicios. En contraste, el aspecto formativo que recibié menor
valoracion por parte de los padres fue el entendimiento basico y clinico del diagnostico. El
item que report6 la media mas baja fue el conocimiento general sobre el TEA (M = 2. 13;
SD = 0. 80), seguido por la formacion en areas relacionadas con el diagnostico y la medicina
(M =2.41; SD = 0. 57). Es relevante destacar que, para estos factores, el puntaje maximo
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registrado fue de 3, lo que sugiere que ninguno de los cuidadores de la muestra considerod

estas areas como urgentes o de alta prioridad.

Tabla 4
Cuantificacion del Cuestionario de Necesidades Formativas (NF)
Variable (Necesidad) M Sd Min. Max.
Conocimiento de TEA 2,13 , 795 1 3
Diagnostico 2,41 ,568 1 3
Medicacion 2,41 ,568 1 3
Educacion 3,27 ,446 3 4
Ayudas legales 3,49 ,503 3 4
Independencia 3,24 ,432 3 4
Actividades vacacionales 3,28 ,453 3 4
Apoyos visuales 3,40 493 3 4
Tareas escolares 3,28 ,453 3 4
Problemas de conducta 3,45 ,501 3 4
Recursos de informacion 3,47 ,503 3 4
Estimulacion 3,29 ,459 3 4
Centros convencionales 3,41 ,495 3 4
Centros especializados 3,38 ,490 3 4
Tiempo libre 3,33 474 3 4
Actividades fin de semana 3,54 ,502 3 4
Manejo del estrés 3,41 ,495 3 4
Efectos en la pareja 3,54 ,502 3 4
Efectos en los hermanos 3,37 ,486 3 4
Aseo 3,49 ,503 3 4
Alimentaciéon 3,22 416 3 4
Suefio 3,51 ,503 3 4
Terapias alternativas 3,46 ,502 3 4

Nota. M = Media; SD= Desviacion Estandar; Min. = Valor Minimo; Max. = Valor Maximo Elaboracion

propia (2026).

Apoyos y servicios priorizados de los cuidadores

La tabla 5 permite identificar la disponibilidad y necesidad de servicios y la demanda
generalizada y alta de todos los apoyos ofrecidos, con la mayoria de los items superando el
75% de respuestas "si". Al respecto, las dreas de mayor consenso se concentran en el apoyo
directo y la formacion del cuidador, lo que estd en linea con las necesidades formativas
previamente identificadas. la formacion a los padres encabeza la lista con un 91.0% de
respuestas afirmativas, seguida por el entrenamiento de habilidades de autocuidado con un

88.5%. Un nivel de demanda similar se observa en los servicios de apoyo para la movilidad:
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tanto el equipamiento técnico como los servicios de transporte y movilidad alcanzan un 87.2%

de respuestas "si".

Un segundo grupo de servicios, que incluye los apoyos terapéuticos y sociales, también
refleja una alta necesidad, manteniéndose por encima del 79.5%; se incluye las terapias
fundamentales como los servicios del habla y/o lenguaje, servicios de audicion y/o vista, y
los servicios de orientacion y psicologicos, todos con un 79.5%. El apoyo conductual y los
grupos de apoyo también superan el 80%, lo que confirma que los cuidadores valoran

altamente tanto la intervencion directa en la conducta como el soporte emocional de pares.

Los servicios que reportan la menor frecuencia de respuestas afirmativas (por debajo del
71.0%) se refieren al soporte econdémico y al cuidado directo. Especificamente, el cuidado
de la persona con discapacidad y el dinero para ayudar a pagar las facturas ambos solo
alcanzaron el 70.5% de respuestas "si". El servicio de fisioterapia mostr6é la menor tasa de
respuesta afirmativa con un 67.9% (item 4), y el item 6 relacionado con la terapia
ocupacional obtuvo un 80.8%, lo cual subraya que la demanda de este apoyo sigue siendo
alta en general. En conjunto, el anélisis refuerza la necesidad de fortalecer la provision de
entrenamiento y formacion a los cuidadores como la estrategia mas valorada para mejorar
la calidad de vida familiar.

Tabla S Cuantificacion de la Calidad de Vida Familiar (ECVF)-Apoyos y Servicios (N=78)

Descrincién del Servici Frecuencia % Valido Frecuencia % Valido Total de
eSC pC 0 e erV c 0 "Si" "Si" "NO" "NO" CaSOS (N)

Equipamiento téenico (ayudas g 872% 10 12,8% 78

técnicas y de comunicacion)

Servicios sanitarios

(evaluaciones médicas, 57 73,1% 21 26,9% 78

nutricion, enfermeria)

Servicios de audicion y/o vista 62 79,5% 16 20,5% 78

Fisioterapia 53 67,9% 25 32,1% 78

Servicios del habla y/o lenguaje 62 79,5% 16 20,5% 78

Terapia ocupacional 63 80,8% 15 19,2% 78

Servicios de orientacion y

psicolégicos 62 79,5% 16 20,5% 78

Apoyo conductual

(modificacion de conductas 63 80,8% 15 19,2% 78

problematicas)

SGI‘V.IC.IOS de transporte y 68 87.2% 10 12.8% 78

movilidad

Entrenamiento de habilidades de 69 88.5% 9 11,5% 78

autocuidado
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Coordinacion entre diferentes

. 59 75,6% 19 24,4% 78
servicios
Servicios de transicion 58 74,4% 20 25,6% 78
Servicios de empleo o 57 73,1% 21 26,9% 78
formacion para el empleo
Servicios de educacion especial 61 78.2% 17 21,8% 78
Respiro familiar 60 76,9% 18 23,1% 78
C.uldado‘de la persona con 55 70.5% 23 29.5% 78
discapacidad
gt‘;ﬁigspara ayudarapagarlas s 70,5% 23 29,5% 78
Servicios de ayuda para el
mantenimiento de la casa, apoyo 64 82,1% 14 17,9%
doméstico
Transporte 58 74,4% 20 25,6% 78
Grupos de apoyo 64 82,1% 14 17,9% 78
Orientacion 61 78,2% 17 21,8% 78
Ayuda a hermanos 59 75,6% 19 24.4% 78
Formacion a los padres 71 91,0% 7 9,0% 78
Informacién sobre 53 74.4% 20 25.6% 73

discapacidades especificas

Informacién sobre donde

conseguir servicios para su 61 78,2% 17 21,8% 78
familiar con discapacidad

Informacion sobre donde

conseguir servicios para su 57 73,1% 21 26,9% 78
familia

Nota. F = Frecuencia; % = Porcentaje; DR = Demanda Real; N = Tamafio total de la muestra. Elaboracion

propia (2026).
Calidad de vida familiar percibida por los cuidadores

El andlisis de Calidad de Vida Familiar, seglin la tabla 6 muestra que las dimensiones con
mayor importancia percibida son Amistades (M=4.15, DE=0.774, Min=3, Max=5), Salud
familiar (M=4.15, DE=0.774, Min=3, Mé4x=5) y Situacion econémica (M=4.15, DE=0.774,
Min=3, Max=5). Sin embargo, al contrastar con la satisfaccion, emergen discrepancias
clave. Por ejemplo, en Relaciones de amistad la importancia es alta (M=4.08, DE=0.834,
Min=3, Max=5) pero la satisfaccion es notablemente menor (M=3.77, DE=0.896, Min=2,
Max=5), patron similar observado en Tiempo personal (Importancia: M=3.77, DE=0.896,
Min=2, Max=5; Satisfaccion: M=3.46, DE=0.751, Min=2, Max=5).

Contrariamente, existen dimensiones donde la satisfaccién supera consistentemente la
importancia, como en Esperanza en el futuro (Satisfaccion: M=4.15, DE=0.774, Min=3,
Méx=5; Importancia: M=3.46, DE=0.751, Min=2, Max=5) y Tareas domésticas
(Satisfaccion: M=4.00, DE=0.868, Min=2, Max=5; Importancia: M=3.46, DE=0.751,

Min=2, M4x=5). Ademas, se identifican areas equilibradas como Compartir informacion,
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donde importancia (M=4.08, DE=0.834, Min=3, Max=5) y satisfaccion (M=4.08,

DE=0.834, Min=3, Max=5) son idénticas.
Tabla 6 Cuantificacion de la Calidad de Vida Familiar (N=78)

Dimension Importancia Satisfaccion Brecha
M DE Min. Max. M DE Min. Max. I-S

1. Tiempo en familia 4.08 0.834 3 5 4.01 0.875 2 5 0.07
2. Independencia 4.08 0.834 3 5 392  0.849 2 5 0.16
3. Apoyo emocional 4.08 0.834 3 5 4.03 0.868 2 5 0.05
4. Amistades 415 0.774 3 5 4.05 0.851 3 5 0.1
5. Tareas domésticas 346 0.751 2 5 4 0.868 2 5 -0.54
6. Tiempo de disfrute 377 0.896 2 5 4.03 0.852 2 5 -0.26
7. Compartir informacion 4.08 0.834 3 5 4.08 0.834 3 5 0
8. Participacion comunitaria 4.08 0.834 3 5 394 0.873 2 5 0.14
9. Seguridad 4.08 0.834 3 5 3.94 0.888 2 5 0.14
10. Salud familiar 415 0.774 3 5 4.08 0.849 3 5 0.07
11. Acceso a servicios 4.06 0.817 2 5 4.08 0.834 3 5 -0.02
12. Trabajo y tiempo libre 391 0.9 2 5 391 0.885 2 5 0
13. Toma de decisiones 396 0.889 2 5 4.09 0.825 3 5 -0.13
14. Valores familiares 39  0.906 2 5 392 0.864 2 5 -0.02
15. Obtencion de ayuda 401 0919 2 5 401 0.875 2 5 0
16. Hogar seguro 4.06 0.843 3 5 4.08 0.834 3 5 -0.02
17. Situacién econdémica 4.15 0.774 3 5 4.08 0.834 3 5 0.07
18. Esperanza en el futuro 346 0.751 2 5 4.15 0.774 3 5 -0.69
19. Tiempo personal 3.77  0.896 2 5 346 0.751 2 5 0.31
20. Relaciones de amistad 4.08 0.834 3 5 3.77 0.896 2 5 0.31
21. Actividades sociales 4.08 0.834 3 5 4.08 0.834 3 5 0
22. Recursos externos 4.08 0.834 3 5 4.08 0.834 3 5 0
23. Logro de metas 4.04  0.829 2 5 4.08 0.834 3 5 -0.04
24. Desarrollo familiar 383 0.859 2 5 415 0.774 3 5 -0.32

Nota. M = Media; SD= Desviacion Estandar; Min. = Valor Minimo; Max. = Valor Maximo; I = Importancia;
S = Satisfaccion; I-S = Diferencia entre Importancia y Satisfaccion (Brecha). Los valores han sido redondeados

a dos decimales segin norma APA. Elaboracion propia (2026).

Impacto de las Variables Sociodemograficas en Necesidades Formativas

De las 23 necesidades formativas analizadas, mediante pruebas no paramétricas, solo dos
mostraron una diferencia estadisticamente significativa p< 0.05 en funcién de las variables

sociodemograficas (Sexo y Severidad del TEA). Por el contrario, ninguna de las necesidades
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formativas mostr6é una diferencia significativa en relacion con el Nivel de Estudios del

cuidador (todos los p > 0.05).

El sexo del cuidador mostré un impacto significativo solo en la necesidad de formacion
sobre Problemas de conducta p=0.022. La prueba U de Mann-Whitney reveld que las
mujeres cuidadoras (Rango Promedio: 44.43) perciben una necesidad significativamente
mayor de formacién en el manejo de conductas problematicas que los cuidadores hombres
(Rango Promedio: 34.32). Para el resto de las necesidades formativas, el valor de

significancia asintotica p fue mayor a 0.05.

La tnica necesidad formativa que mostrd una diferencia significativa en funcién de la
Severidad del TEA (Nivel 1, 2, 3) fue el Conocimiento de TEA, con un p=0.016. El analisis
de ANOVA de Kruskal-Wallis indica que la mayor necesidad se concentra en los cuidadores
de personas con TEA Nivel 1 (Leve), con el rango promedio mas alto (45.61). La situacién
sugiere que aquellos que manejan un nivel de severidad mas bajo buscan mas informacion
para comprender la condicion de su familiar. La menor necesidad se observo en el Nivel 3
(Severo), con un rango promedio de 23.00, lo que podria indicar que estos cuidadores ya
poseen un conocimiento mas consolidado o estan enfocados en el manejo conductual y
terapéutico mas que en el entendimiento bésico.

Tabla 7 Impacto Sociodemogrdfico en Necesidades Formativas (NF)

) U de Mann-Whitney Kruskal-Wallis Kruskal-Wallis (Nivel de
Necesidad Formativa

(Sexo) (Severidad TEA) Estudios)
Conocimiento de TEA 0.469 0.016* 0.501
Diagnostico 0.878 0.449 0.942
Medicacion 0.878 0.449 0.942
Educacion 0.696 0.369 0.478
Ayudas legales 0.263 0.817 0.717
Independencia 0.510 0.114 0.644
Actividades

0.390 0.371 0.392
vacacionales
Apoyos visuales 0.334 0.233 0.405
Tareas escolares 0.521 0.204 0.095
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Problemas de

0.022* 0.209 0.966
conducta
Recursos de

0.991 0.569 0.826
informacion
Estimulacion 0.376 0.282 0.596
Centros

0.467 0.728 0.864
convencionales
Centros especializados 0.455 0.377 0.714
Tiempo libre 0.524 0.139 0.270
Actividades fin de

0.509 0.956 0.446
semana
Manejo del estrés 0.851 0.731 0.638
Efectos en la pareja 0.509 0.956 0.446
Efectos en los

0.145 0.187 0.744
hermanos
Aseo 0.496 0.641 0.717
Alimentacion 0.696 0.455 0.728
Suefio 0.503 0.291 0.567
Terapias alternativas 0.808 0.500 0.757

Nota: Se emplearon pruebas no paramétricas (U de Mann-Whitney para Sexo y Kruskal-Wallis para Severidad
del TEA y Nivel de Estudios) con un nivel de significancia 0=0.05. Los valores p<0.05 (sefialados en negrita)

indican diferencias significativas.

Asociacion entre caracteristicas sociodemograficas clave y la demanda de recepcion
de servicios (ECVF)

La Tabla 8 muestra el andlisis de asociacion mediante la prueba Chi-cuadrado (¥?) buscéd
determinar si la necesidad o recepcion de los 26 servicios evaluados es independiente de la
Severidad del TEA de la persona con el trastorno o del Nivel de Estudios del cuidador
principal. Los resultados indicaron una homogeneidad en la percepcion de apoyo, ya que la
mayoria de los servicios no mostraron una asociacion estadisticamente significativa (p 0.05)
con estas variables sociodemograficas.

No obstante, se identificaron tres asociaciones significativas p < 0.05, lo que revela que la
demanda de ciertos servicios varia en funcion de la situacion demografica o clinica de la
familia. Dos asociaciones se encontraron con el Nivel de Estudios del cuidador: la
necesidad/recepcion de Servicios de transporte y movilidad p=0.011 y la de Cuidado de la

persona con discapacidad p=0.004. El resultado implica que el nivel educativo del cuidador
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ejerce una influencia significativa sobre la demanda de apoyos logisticos y de cuidado

directo.

En cuanto a la Severidad del TEA, se identifico una asociacion significativa con los

Servicios de ayuda para el mantenimiento de la casa, apoyo doméstico p=0.024. El resultado

sugiere que la necesidad de apoyo doméstico varia dependiendo del grado de severidad del

trastorno, siendo probable que las familias con una severidad mayor requieran mas asistencia

para mantener el equilibrio del hogar.

Tabla 8 Pruebas de Asociacion (Chi-cuadrado) entre la Severidad del TEA y el Nivel de
Estudios con la Necesidad/Recepcion

Servicio (Variable Nivel de Nivel de Severidad del Severidad del
Dependiente) Estudios (VI) Estudios (VI) TEA (VI) TEA (VI)
¥2 (Valor) Sig. (p) x2 (Valor) Sig. (p)

Eyqul_pamlento técnico (axudas 7,396 688 12.802 235

técnicas y de comunicacion)

Servicios sanitarios 4,037 ,133 4,295 117
Servicios de audicion y/o vista 3,926 ,140 ,119 ,942

Fisioterapia 5,060 ,080 2,047 ,359
1SerV101.os del habla y/o 1,019 601 ,119 ,942
enguaje

Terapia ocupacional 3,986 ,136 5,831 ,054
Se.I'VIC,IO.S de orientacion y 3.131 209 917 632

psicologicos

Apoyo conductual ,242 ,886 3,879 ,144
Serv;gos de transporte y 9.041* 011* 4911 086

movilidad

Entrenam'lento de habilidades 3.107 212 045 978
de autocuidado

Coord.lnacmn entre diferentes 5234 073 1,526 466
servicios

Servicios de transicion 1,098 577 1,600 ,450
Servicios de empleo o 5,336 069 2,300 317

formacion para el empleo

Serv1glos de educacion 2,058 357 5.502 064

especial

Respiro familiar 3,600 ,165 4,664 ,097

Cuidado de la persona con 11.268* 004 2,590 274

discapacidad

Dinero para ayudar a pagar las

facturas 2,758 ,252 4,460 ,107
Servicios de ayuda para el

mantenimiento de la casa, 475 ,789 7,468* ,024%

apoyo domeéstico

Transporte 1,367 ,505 2,904 ,234

Grupos de apoyo 1,283 ,527 2,590 274

Orientacion 2,137 ,343 2,590 274

Ayuda a hermanos 3,380 ,185 2,590 274

Formacion a los padres 3,799 ,149 2,590 274

Informacion sobre 2,646 266 2,590 274

discapacidades especificas

Esta obra esta bajo una Licencia Creative Commons Atribucion No Comercial-Sin Derivar 4.0 Internacional

https://magazineasce.com/


https://magazineasce.com/

¥,
: o
!ﬁJ+L’2' ASCE MAGAZINE ISSN: 3073-1178

Informacion sobre donde

conseguir servicios para su 3,577 ,167 1,087 581
familiar con discapacidad

Informacion sobre donde

conseguir servicios para su 2,427 ,297 4,773 ,092
familia

Nota: Se aplico la prueba de Chi-cuadrado para evaluar la asociacion entre la necesidad/recepcion de servicios
(variable binaria) y variables como la severidad del TEA y el nivel de estudios. Una asociacion se considerd

significativa si p < 0.05, indicada con (*) en la tabla.

Resultados del analisis bivariado sobre la coordinacion entre diferentes servicios en

NF

Segun la tabla 9, se encontr6 una asociacion significativa Uinicamente en la necesidad
formativa de Ayudas legales p=0.026. Al comparar los rangos promedio, los cuidadores que
Si requieren el Servicio de Coordinacion muestran un rango promedio significativamente
mayor a42.31 en la necesidad de formacion sobre Ayudas legales, en contraste con el grupo
que No requiere el servicio (Rango Promedio: 30.76). El resultado sugiere que la dificultad
o el deseo de acceder a la formacion sobre derechos y procedimientos legales esta
estrechamente ligada a la necesidad de contar con un servicio que organice y gestione los
apoyos. Es decir, aquellos que buscan coordinacion integral son, a su vez, quienes demandan

mayor formacion en la complejidad legal.

Para las 22 necesidades formativas restantes, el valor de significancia asintdtica p fue
consistentemente mayor a 0.05. Se incluye areas clave de alta necesidad como Actividades
fin de semana y Efectos en la pareja, ambas con un p de 0.089, muy cerca del umbral, pero
sin alcanzar la significancia. La falta de diferencias significativas en la gran mayoria de los
items sugiere que la intensidad percibida de las necesidades formativas no depende de si el
cuidador requiere o no un servicio de coordinacion para sus apoyos. Las demandas de
formacion en dreas como el manejo del Suefio, Problemas de conducta o Manejo del estrés

son homogéneas entre ambos grupos de cuidadores.

Tabla 9 Impacto del Servicio de Coordinacion (Servl 1) en las Necesidades Formativas

(NF)

Variable (Necesidad Rango Promedio (No Rango Promedio (Si U de Mann- Sig.
Formativa) necesita Serv11) necesita Serv11) Whitney asintotica (p)
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Conocimiento de TEA  37.34 40.19 519.500 0.611
Diagnostico 37.32 40.20 519.000 0.583
Medicacion 37.32 40.20 519.000 0.583
Educacion 39.26 39.58 556.000 0.946
Ayudas legales 30.76 42.31 394.500 0.026
Independencia 40.26 39.25 546.000 0.820
Actividades 40.82 39.08 535.500 0.709
vacacionales
Apoyos visuales 38.37 39.86 539.000 0.768
Tareas escolares 40.82 39.08 535.500 0.709
Problemas de 36.37 40.51 501.000 0.421
conducta
Recursos de
. ., 39.47 39.51 560.000 0.995
informacion
Estimulacion 38.26 39.90 537.000 0.729
Centros. 37.87 40.03 529.500 0.672
convencionales
Centros especializados  42.97 38.38 494.500 0.362
Tiempo libre 40.87 39.06 534.500 0.711
Actividades fin de 32.87 41.64 434.500 0.089
semana
Manejo del estrés 39.92 39.36 552.500 0.913
Efectos en la pareja 32.87 41.64 434.500 0.089
Efectos en los 39.37 39.54 558.000 0.972
hermanos
Aseo 43.08 38.35 492.500 0.361
Alimentacién 35.11 40.92 477.000 0.174
Sueiio 40.03 39.33 550.500 0.893
Terapias alternativas 42.03 38.69 512.500 0.518

Nota: Los datos reflejan el resultado de la prueba U de Mann-Whitney para determinar las diferencias en la

mediana de la intensidad de las Necesidades Formativas (NF) entre los cuidadores que "Si" (N=59) y "No"

(N=19) requieren el Servicio de Coordinacion (Serv11). El valor de p (Sig. asintotica) se utiliza como criterio

de significancia, donde p < 0.05 indica una diferencia significativa.

Resultados del analisis inferencial sobre el nivel de severidad y la calidad de vida

familiar

Segun la tabla 10, no existen diferencias estadisticamente significativas en la percepcion de
importancia y satisfaccion con las dimensiones de calidad de vida familiar seglin el nivel de
severidad del TEA. El resultado se mantiene consistentemente a través de las 48
comparaciones realizadas, donde todos los valores p obtenidos superan el nivel de
significancia establecido de 0.05. Los resultados demuestran que las familias perciben

similar importancia y experimentan niveles equivalentes de satisfaccion en todas las
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dimensiones evaluadas, independientemente de si el TEA de su hijo o hija se clasifica como

leve, moderado o severo.

Tabla 10 Comparacion Importancia vs Satisfaccion segun Severidad del TEA

Items II?\I;ZET;)I a Satisfaccion (Valor p) Sig. a
Tiempo en familia .646 134 .05
Independencia 381 750 .05
Apoyo emocional 813 812 .05
Amistades 597 153 .05
Tareas domésticas .620 129 .05
Tiempo de disfrute 529 748 .05
Compartir informacion .646 381 .05
Participacion comunitaria 321 .820 .05
Seguridad .646 547 .05
Salud familiar 116 793 .05
Acceso a servicios 171 .099 .05
Trabajo y tiempo libre 508 385 .05
Toma de decisiones 403 .605 .05
Valores familiares 343 271 .05
Obtencion de ayuda 786 990 .05
Hogar seguro 757 .862 .05
Situacién econdémica 597 813 .05
Esperanza en el futuro .620 597 .05
Tiempo personal 529 .620 .05
Relaciones de amistad .646 529 .05
Actividades sociales 321 .646 .05
Recursos externos .646 321 .05
Logro de metas 372 .646 .05
Desarrollo familiar 783 116 .05

Nota. p = valor de significancia asintotica; a, = nivel de significancia establecido. Los valores p > .05 indican
que no existen diferencias estadisticamente significativas entre los grupos de severidad del TEA (Grado 1,2y

3) respecto a la importancia y satisfaccion percibida. Elaboracion propia (2026).

En general, las implicaciones practicas de todos los resultados son significativas para el
disefio de intervenciones y politicas publicas, sefialando oportunidades especificas para
mejorar la equidad en la provision de servicios de salud y apoyo familiar en la Republica
Dominicana.

Areas prioritarias de intervencion

A partir de los resultados, se determind varias areas prioritarias que requieren intervencion

inmediata para mejorar la calidad de vida de las familias con nifios diagnosticados con TEA
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en la Republica Dominicana. A continuacion, se detallan estas areas prioritarias en la tabla

11:

Tabla 11 Areas Prioritarias de Intervencion

Area Prioritaria de Intervencion Justificacion

Apoyo psicologico 76% de los cuidadores reportaron necesidad.

Modificacion de conductas Alta demanda en el manejo de conductas disruptivas.

Terapia del habla 87% de los cuidadores reportaron necesidad.

Ayudas legales y coordinacion de servicios  Falta de informacion sobre recursos legales.

Espacios recreativos Necesidad de actividades de fin de semana y tiempo libre.
Discusion

A partir del primer objetivo, el estudio identificod que las necesidades mas criticas para los
cuidadores dominicanos se concentran en el bienestar psicosocial y el manejo practico
cotidiano. El resultado de las elevadas medias M en "Actividades fin de semana" y "Efectos
en la pareja" demuestran una carga emocional y logistica. Broady et al. (2017) y Trew (2024)
ya habian sefialado que el cuidado de un nifio con TEA impacta desproporcionadamente la
dindmica familiar, lo que interfiere sobre los espacios de descanso y las relaciones
intrafamiliares. Asimismo, la demanda de "Formacién a los padres" y "Entrenamiento en
habilidades de autocuidado" corrobora lo expuesto por Catalano et al. (2018), quienes
enfatizan que fortalecer la competencia parental y el autocuidado es un pilar fundamental
para mitigar el estrés y mejorar la calidad de vida. En marcado contraste, las necesidades
informativas basicas como el "Conocimiento de TEA" fueron menos prioritarias, un
hallazgo que coincide con el modelo de Grant et al. (2016), el cual sugiere que, una vez
superada la fase inicial del diagnostico, las preocupaciones de los cuidadores evolucionan

hacia el manejo del dia a dia y la sostenibilidad del nucleo familiar.

Respecto al segundo objetivo, sobre la variacion de las necesidades, se encontro que el
género y la severidad del TEA si influyeron significativamente. En primer lugar, las
cuidadoras mujeres reportaron una necesidad significativamente mayor de formacién en
"Problemas de conducta". El resultado refleja una distribucion desigual de la carga del
cuidado y es respaldado por Devries (2016) y Li et al. (2022), quienes documentaron

sistematicamente mayores niveles de estrés y una demanda de herramientas de manejo

Esta obra esta bajo una Licencia Creative Commons Atribucion No Comercial-Sin Derivar 4.0 Internacional
https://magazineasce.com/


https://magazineasce.com/

=
&
El

&(«( =
~
Tecece

e ASCE MAGAZINE ISSN: 3073-1178

conductual en las madres. En segundo lugar, la necesidad de "Conocimiento de TEA" fue
significativamente mayor en cuidadores de nifios con un nivel de severidad leve. Evans et
al. (2022) ofrecen una posible explicacion para este fendmeno, al sefialar que la
incertidumbre y la busqueda de orientacion suelen ser mas agudas en los casos donde las
manifestaciones del trastorno son menos evidentes, mientras que en los niveles severos el
foco se desplaza hacia el manejo terapéutico y conductual inmediato. Por otro lado, la
ausencia de asociacion significativa con el nivel de estudios sugiere que la demanda de
apoyo es universal, trascendiendo el capital cultural formal, una homogenizacion en las
necesidades que Xuan et al. (2021) también observaron en su investigacion con familias en
Singapur.

En relacion con el tercer objetivo, el analisis de asociacion revel6 vinculos cruciales entre la
formacion y la demanda de servicios. La asociacion significativa entre la necesidad de
"Ayudas legales" y la demanda del "Servicio de coordinacién" pone de manifiesto las
barreras burocraticas y la fragmentacion del sistema. Babalola et al. (2024) y Helkkula et al.
(2020) ya habian identificado que la complejidad para navegar por los servicios genera una
necesidad paralela de un gestor o coordinador que guie a las familias. Adicionalmente, el
hecho de que el nivel de estudios se asociara con la necesidad de servicios de "Transporte y
movilidad" y "Cuidado de la persona con discapacidad" subraya como las desventajas
socioeducativas exacerban las barreras de acceso a apoyos logisticos basicos, un factor de

vulnerabilidad que Montenegro et al. (2022) ya destacaron en el contexto latinoamericano.

En cuanto al cuarto objetivo, orientado a comparar la percepcion de la calidad de vida
familiar, los resultados fueron contundentes al no mostrar diferencias significativas en
funcion de la severidad del TEA, lo cual implica que, ya sea el TEA leve, moderado o severo,
las familias valoran y experimentan un nivel de satisfaccion similar en dimensiones clave
como las amistades, la salud familiar o la situacion econdmica. La aparente homogenizacion
podria interpretarse bajo el modelo de ajuste familiar resiliente propuesto por Dunst et al.
(2011), que sugiere que las familias desarrollan mecanismos de adaptacion que preservan su

bienestar. Alternativamente, Fernandez et al. (2024) plantean que, en entornos con escasez
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generalizada de servicios, todos los cuidadores, independientemente de la severidad, se
enfrentan a desafios estructurales similares que uniforman su percepcion de la calidad de

vida.

Finalmente, y como sintesis para el quinto objetivo, los resultados permiten proponer areas
prioritarias de intervencion que son consistentes con la literatura internacional. La imperiosa
necesidad de apoyo psicologico y formacidén en manejo conductual, especialmente para las
cuidadoras, encuentra eco en las recomendaciones de Al-Saddi (2024). La alta demanda de
terapia del habla refleja el perfil comunicativo de la poblacion estudiada y es una necesidad
ampliamente reconocida. La evidencia sobre la necesidad de asesoria legal y coordinacion
de servicios refuerza los llamados de Bradshaw et al. (2022) a crear sistemas de apoyo mas
integrados y accesibles. En conjunto, estos resultados subrayan la urgencia de desarrollar
politicas publicas en la Republica Dominicana que aborden de manera integral la salud
mental de los cuidadores, provean formacion practica y faciliten el acceso a una red de
servicios coordinada, asegurando asi no solo el bienestar del nifio con TEA, sino el de toda
su familia.

Conclusiones

En cumplimiento del primer objetivo, el cual busco identificar y cuantificar las principales
necesidades formativas y de apoyo (servicios) de los cuidadores, se concluye que existe una
demanda estructural critica centrada en la salud mental parental y el fortalecimiento de la
competencia parental. La necesidad mas prioritaria y cuantificada fue la Formacion a los
padres (91.0%) seguida del Apoyo psicologico y la Terapia del habla y/o lenguaje (79.5%).
Respecto al segundo objetivo, enfocado en analizar la variacion de las necesidades
formativas en funcién de las variables sociodemogréficas (sexo, nivel de estudios y
severidad del TEA), se determina que la percepcion de necesidad es universal e
independiente del nivel de educacion formal, dado que ninguna de las 23 necesidades
formativas mostr6 una diferencia significativa en relacion con el nivel de estudios del
cuidador. Sin embargo, se hallaron variaciones significativas vinculadas al rol de género y

la etapa diagnostica. Especificamente, las mujeres cuidadoras mostraron una necesidad
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significativamente mayor de formaciéon en el manejo de problemas de conducta, lo que
indica que la carga practica y emocional del cuidado recae desproporcionadamente en ellas.
Ademas, la necesidad de conocimiento sobre TEA fue significativamente mayor en
cuidadores de personas con Severidad Nivel 1 (Leve), de acuerdo con los resultados la
incertidumbre informativa y la necesidad de orientacion son mas agudas en los casos de

diagnostico mas sutil o temprano.

En relacion con el tercer objetivo, se encontrd que la necesidad de formacion en ayudas
legales esta directamente ligada a la demanda de un servicio de coordinacion entre servicios.
Esto evidencia la existencia de barreras burocraticas y un sistema de apoyo fragmentado que
los cuidadores no pueden navegar por si mismos. Ademas, el nivel educativo bajo se asocid
con una mayor necesidad de servicios de transporte y cuidado directo, destacando como las
desventajas socioecondmicas exacerban las barreras de acceso a apoyos logisticos

fundamentales.

En cuanto al cuarto objetivo, los resultados mostraron que no existen diferencias
significativas en la percepcion de importancia o satisfaccion con las dimensiones de calidad
de vida familiar entre los grupos de diferente severidad. El resultado sugiere que el bienestar
familiar estd mas influenciado por los desafios estructurales comunes, como la carga global
del cuidado y la falta de servicios, que por las caracteristicas clinicas especificas del nifio,

apuntan a una experiencia homogenizada de desafio y resiliencia.

Para el quinto objetivo (proponer areas prioritarias de intervencion), se derivan como ejes
centrales de accion: (a) la implementacion de programas de apoyo psicologico y emocional
continuo para cuidadores; (b) el desarrollo de talleres de formacion parental enfocados en el
manejo de conducta y el autocuidado, con perspectiva de género; (c) la garantia de acceso a
terapias esenciales como lenguaje y habla; (d) el establecimiento de servicios de asesoria
legal y de coordinacion (gestor de casos) para guiar a las familias en el acceso a sus derechos

y recursos; y () la creacion de opciones de respiro familiar y espacios recreativos inclusivos.

Finalmente, las futuras investigaciones deberan enfocarse en desarrollar y evaluar la eficacia

de los programas de apoyo psicologico para cuidadores adaptados culturalmente y en
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analizar la relacion coste-efectividad de los servicios de apoyo logistico y de relevo, con el
fin de mitigar la carga econdmica y social que pesa sobre las familias. Ademas, se sugiere
replicar el estudio con una muestra ampliada y longitudinal para evaluar la evolucion de las

necesidades a lo largo del ciclo vital de la persona con TEA.
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