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RESUMEN 

Trasfondo: Existen estresores y desafíos que pueden afectar la calidad de vida familiar 

en la población con el Trastorno del Espectro Autista (TEA). A su vez, el apoyo social y 

las capacidades de afrontamiento son factores protectores que pueden mitigar los efectos 

negativos y estresantes que presentan las familias para un mejor bienestar. Objetivo: El 

objetivo principal fue estudiar la percepción de la calidad de vida familiar en cuidadores 

primarios de menores con TEA en Puerto Rico ante el estrés que pueden presentar 

cuando se enfrentan a los desafíos y retos del TEA. A su vez, se exploró el apoyo social y 

las capacidades de afrontamiento como factores protectores que contribuyan a mantener 

una mejor calidad de vida. Método: Para llevar a cabo esta investigación se realizó un 

estudio cuantitativo con diseño no experimental transversal y correlacional. Se analizaron 

los datos mediante un análisis de regresión múltiple y análisis de mediación simple. 

Resultados: Los resultados evidencian que el estrés parental afecta significativamente la 

calidad de vida familiar. A su vez, se evidenció que el apoyo social se relaciona con la 

calidad de vida y tiene un efecto directo entre dicha variable y el estrés parental. No 

obstante, no se encontró evidencia que las estrategias de afrontamiento fuesen un 

mediador entre el estrés parental y la calidad de vida familiar. De igual forma, las 

variables de estado laboral, severidad del TEA, y tipo de familia no lograron ser 

significativas para explicar una mayor o menor calidad de vida familiar. Conclusión: Los 

hallazgos muestran la importancia de mantener una mejor calidad de vida y cómo esta se 

ve afectada ante los estresores y retos en el TEA. De igual forma se perfila la necesitad 

mantener sistemas de apoyo que fortalezcan el bienestar familiar.  
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CAPÍTULO I 

INTRODUCCIÓN  

El nacimiento de un hijo es una etapa donde surgen múltiples transiciones y procesos que 

tiene un impacto en las figuras parentales. Un hijo puede ser una experiencia muy gratificante en 

la vida de los padres, así como pudiese trastocar grandes incertidumbres y miedos. Los 

cuidadores primarios ejercen una función primordial en el proceso de desarrollo de un niño, 

siendo quienes se encargan de sus cuidados, atenciones y transmiten una base segura en su 

proceso de formación (Guzmán et al., 2019). Pese a que tener un hijo pudiese ser uno de los 

acercamientos vitales más importantes para las figuras de cuidado, implica grandes retos y 

requieren de un mayor esfuerzo si ese proceso de crianza está atravesado con tener un miembro 

de la familia con un diagnóstico de autismo (Martínez & Bilbao, 2008).  

La presencia de un hijo con trastorno en el espectro autista (TEA) en la familia, da lugar a 

nuevas perspectivas de vida y a establecer estrategias de ajuste y adaptación para maximizar el 

desarrollo de su hijo (Martínez & Bilbao, 2008). No obstante, los múltiples desafíos en el 

proceso de crianza pueden tener un impacto en la calidad de vida familiar y en los niveles de 

estrés relacionados al rol parental (Bagnato, 2019; Marino, 2017). Entender el hecho de que un 

hijo presenta un diagnóstico como el TEA, puede ser un proceso complejo y difícil de asimilar 

(Martínez & Bilbao, 2008). 

El TEA, es un desorden del neurodesarrollo y se caracteriza por cambios persistentes en 

el área social, comunicológica, lenguaje, desarrollo cognitivo, así como conductas repetitivas y 

restrictivas (Nathan, 2018). La familia desempeña un rol fundamental en su cuidado y bienestar, 

pasando a ser el principal y el más permanente apoyo para el individuo (Baña, 2015). El proceso 

del diagnóstico no solo afecta a la persona con discapacidad, sino también a los miembros de su 
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familia. Tener un hijo con TEA puede ser uno de los mayores retos, sin embargo, si la familia 

tiene el apoyo social o profesional necesario, estos podrían ser recursos importantes para lograr 

mantener un mejor funcionamiento y bienestar, tanto familiar como personal (Vidriales et al., 

2017). Sin embargo, este soporte no siempre está disponible y, en muchas ocasiones, la familia 

no entiende completamente lo que está sucediendo, a quien dirigirse y que decisiones tomar, 

sintiéndose muy abrumados (Bishop, 2015).  

De acuerdo con la Organización Mundial de la Salud (OMS), para el 2019, 1 de cada 160 

niños tiene un diagnóstico de autismo en el mundo. La prevalencia mundial del trastorno en el 

espectro autista (TEA) ha estado aumentando por los pasados 50 años consecutivamente, y parte 

de las posibles explicaciones de este aparente incremento se concentran en una mayor 

concienciación y aplicación de los criterios diagnósticos (OMS, 2019). De acuerdo con la Red de 

Vigilancia del Autismo y las Discapacidades del Desarrollo (ADDM) para el 2014, se estimó que 

el 16.8% de cada 1,000 niños en Estados Unidos presentaban un diagnóstico de TEA.  

El Centro para el Control y la Prevención de Enfermedades (CDC) estimó la prevalencia 

del TEA, según datos recopilados en el 2016, aumentando al 18.5% de cada 1,000 niños, lo que 

equivale a 1 de cada 54 niños. Estadísticas más recientes reportadas en el 2017, el CDC estimó 

que el 2.21% de la población en Estados Unidos entre las edades de 18 años o más tienen 

diagnóstico de TEA.  

Por otro lado, Puerto Rico, según el Instituto Estadístico de Puerto Rico (2014) para el 

2011, era el segundo entre los estados y territorios de Estados Unidos con la tasa más alta de 

autismo entre las edades de 0 a 17 años, reportando que la prevalencia del trastorno del espectro 

autista en la isla es de un 0.9%, lo que representaría 1 de cada 110 niños y niñas entre las edades 

de 4 a 17 años. Sin embargo, un estudio realizado por la Escuela de Salud Pública de la 
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Universidad de Puerto Rico en el 2012 reportó una prevalencia estimada de 1.62% de niños y 

niñas para las mismas edades, lo que aumenta considerablemente la taza de autismo reportada 

hasta la fecha (Cordero et al., 2012).  

En la literatura se ha encontrado que, para los padres, el tener un hijo o hija con TEA 

puede producir un impacto que afecte significativamente la calidad de vida familiar, generando 

incertidumbre, confusión y desconocimiento (Brown et al., 2006; Kheir et al., 2012; Kuhlthau et 

al., 2014).  El estrés, es uno de los factores a los que puede enfrentarse una madre o padre de 

hijos con TEA y puede ejercer un efecto negativo en la calidad de vida familiar (Jones et al., 

2016). El concepto de calidad de vida es uno complejo y multidimensional que conlleva una 

evaluación detallada de la adaptación, tanto positiva como negativa, en varios dominios de 

funcionamiento (Vasilopoulou & Nisbet, 2016). 

De igual modo, la literatura sugiere que las familias de hijos con TEA reportan niveles 

mayores de estrés, así como de otras dificultades como aislamiento social, tensión financiera y 

problemas familiares que familias de hijos con otras deficiencias del desarrollo, inclusive con un 

menor funcionamiento familiar que padres de niños con desarrollo típico (Jones et al., 2017; 

Pisula & Porębowicz-Dorsmann, 2017).   

 La condición de TEA es una de por vida, niños que están en el espectro demandan 

atenciones y cuidados particulares de sus cuidadores, y por tal razón, las dinámicas familiares se 

pueden afectar o transformar. La percepción de vida de cada integrante se verá afectada y 

reflejada en las distintas metas personales, familiares, desarrollo profesional y laboral (Contreras, 

2013).  

Según Robledillo y colaboradores (2012) la calidad de vida de los cuidadores principales 

sufre de un menor funcionamiento social, emocional, físico y de vitalidad. De acuerdo con estos 
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investigadores la salud física y mental de los padres puede verse afectada en el proceso de 

cuidado y atención a la persona diagnosticada con autismo. Si bien es cierto que tanto el 

bienestar y funcionamiento familiar son vitales para una mejor calidad de vida de cada miembro 

familiar, también es de suma importancia el cuidado, estado emocional y afectivo que le es 

brindado al niño diagnosticado con TEA.  

Otro aspecto por considerar al momento de trabajar con familias de niños con diversidad 

funcional es la capacidad de afrontamiento ante situaciones asociadas al diagnóstico. Martínez y 

Bilbao (2008) sostienen que “si la alteración de cualquier miembro de la familia afecta al 

conjunto, la realidad de un niño con trastorno del espectro autista trastoca todos los niveles de 

responsabilidad, madurez, dedicación y recursos de los que dispone la familia” (p.222). De esta 

forma, los efectos de un clima emocional negativo pudieran afectar el equilibrio y las 

interacciones con el hijo con autismo y otros miembros de la familia, lo que conllevaría a un 

cuadro más complejo para la familia. Por el contrario, la literatura sugiere que cuando las 

familias sostienen estrategias de afrontamiento saludables, perciben una mejor calidad de vida 

familiar, ayudando significativamente a lidiar con los factores estresantes (Dardas & Ahmad, 

2013).  

Reconociendo el estrés como una variable de impacto para la calidad de vida familiar, es 

importante puntualizar que éste se manifiesta en forma bidireccional y sistémica. La literatura 

sugiere que la capacidad para promover la salud y el ajuste general de los hijos puede verse 

afectada por su propio estado emocional, así como su bienestar (Vasilopoulou & Nisbet, 2016). 

La calidad de vida puede ser un factor amortiguador ante niveles altos de estrés parental, siendo 

elemento central frente a los retos del TEA en la familia (Bagnato, 2019).  
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Planteamiento del problema 

Al momento, Puerto Rico no cuenta con estadísticas recientes, siendo esta una 

problemática que requiere atención y permea la falta de estudios, así como datos sostenibles 

relacionados al tema.  Sin embargo, las estadísticas más recientes, reportadas en el 2012, 

ponderan un alza en casos reportados en Puerto Rico, lo que posiciona el TEA como un 

problema de salud pública que necesita ser atendido (Cordero et al., 2012).  

Es necesario abordar y entender el TEA en forma sistémica dado a lo complejo del 

diagnóstico y el impacto que tiene sobre todos los miembros de la familia. Sin embargo, la 

mayor parte de las investigaciones encontradas como parte de este trabajo se centran en el 

miembro con TEA y no en el sistema.  

Guevara y González (2012) sostienen que el apoyo a las familias con un miembro con 

diversidad funcional se ha convertido en una necesidad en la sociedad y que la poca atención a 

esta puede afectar la unidad familiar y participación en el proceso de diagnóstico. Por otro lado, 

Sema (2019) plantea que los tratamientos sí logran reconocer la importancia de la familia en el 

proceso terapéutico de la persona con TEA, sin embargo, las indagaciones relacionadas a la 

explicación y comprensión de los aspectos psicológicos que surgen a partir del diagnóstico 

dentro del sistema familiar son escasas.  

A pesar de que los servicios se enfocan directamente en trabajar aspectos relacionados al 

diagnóstico, han dejado desprovista a la familia de un tratamiento o servicio continuo que les 

permita, no solo aprender de la condición y cuidado de su hijo, sino de terapias continuas para 

fortalecer destrezas como cuidadores (Santiago, 2018). Actualmente, en Puerto Rico la atención 

profesional se suele centrar en el individuo con TEA, integrando el sistema familiar en los 

procesos de intervención y tratamiento, sin embargo, son limitantes los recursos existentes 
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centrados exclusivamente en la familia, ayudando a identificar sus necesidades y comprensión 

del diagnóstico en ellos (Santiago, 2018).  

Tanto en E.U. como en América Latina, hay un vasto número de estudios acerca del 

autismo que permiten recopilar información sobre el impacto de este en el contexto familiar, no 

obstante, en Puerto Rico existe un vacío investigativo acerca del tema. Al momento los estudios 

cuantitativos son escasos, enfocándose en su mayoría en investigaciones cualitativas, 

auscultando la amplitud del espectro y las particularidades de este en cada persona, sin embargo, 

no se comprende de investigación cuantificable que sostengan el impacto en el sistema familiar 

de las personas con autismo en la isla. La escasez de investigación hace este tema un espacio 

fértil para estudiar a la familia en Puerto Rico que tiene un hijo/a con TEA, además de conocer la 

relación que existe entre el autismo y las necesidades de bienestar en la isla. De esta forma, se 

abre un camino para pensar y estudiar si los niveles de estrés parental, apoyo social y las 

estrategias de afrontamiento tienen un impacto en la calidad de vida familiar en la población de 

cuidadores primarios de un menor con TEA en Puerto Rico. 

Propósito del estudio 

El progreso de un individuo con TEA difiere en cada caso y este va a depender no solo de 

factores internos o individuales, sino también de factores externos, lo que nos permite pensar la 

pertinencia que tiene el rol de la familia en este proceso. Ignorar el componente de los 

cuidadores primarios puede tener efectos negativos (por ejemplo, problemas de salud mental), 

que superan cualquier ganancia obtenida por la persona con TEA durante un programa de 

tratamiento (Factor et al., 2018).  
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Si bien el progreso de la persona con TEA es importante en el proceso de las 

intervenciones, el rol del cuidador primario y la familia juegan un papel fundamental en la 

búsqueda de servicios, cuidados, mantenimiento y logros obtenidos por la persona diagnosticada.  

Parte de la atención profesional suele centrarse en la persona con TEA, sin embargo, en 

menor medida favorece las compresiones del diagnóstico en los sistemas familiares, excluyendo 

de los procesos clínicos a las familias y las implicaciones de los procesos en ellos (Sema, 2019).  

Según Vasilopoulou y Nisbet (2016) tal comprensión es de suma importancia para lograr 

identificar a familias en riesgo, que necesitan apoyo e informar la asignación de servicios 

apropiados para estos. Mejorar la calidad de vida familiar también podría ayudar a su capacidad 

en cuanto a mayores atenciones y producir mejores resultados para toda la familia.   

Comprender más sobre los desafíos que enfrentan los cuidadores primarios, al igual que los 

factores que contribuyen a una mejor calidad de vida familiar proporcionará dirección para la 

investigación, el desarrollo de la intervención y la práctica.  

Objetivos 

Por lo tanto, los objetivos de este estudio son:    

1. Describir las características sociodemográficas sobre la calidad de vida familiar de 

cuidadores primarios de menores con el trastorno de espectro autista en Puerto Rico. 

2. Establecer si existe una relación estadísticamente significativa entre las variables de 

calidad de vida familiar, estrés parental, estrategias de afrontamiento y apoyo social en 

una muestra de cuidadores primarios de menores con el trastorno del espectro autista en 

Puerto Rico.   

3. Identificar los factores sociodemográficos, y psicológicos que explican una mejor calidad 

de vida familiar.  
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4. Evaluar si las estrategias de afrontamiento y apoyo social median la relación entre estrés 

y percepción de calidad de vida familiar.   

Hipótesis 

Las hipótesis de este estudio son: 

H1. Existe una relación negativa entre la percepción de la calidad de vida familiar y el 

nivel de estrés parental en cuidadores primario de menores con el trastorno del espectro 

autista. A menor calidad de vida familiar, mayor será el estrés parental. 

H2. Existe una relación positiva entre la percepción de calidad de vida familiar, el apoyo 

social y las estrategias de afrontamiento de cuidadores primarios. A mayor apoyo social 

percibido y estrategias de afrontamiento, mayor la percepción de calidad de vida familiar 

en la muestra.  

H3. Variables sociodemográficas tales como nivel de severidad del autismo, estado 

laboral y tipo de familia tienen una influencia significativa en la percepción de calidad 

de vida familiar.  

H4. Las estrategias de afrontamiento y el apoyo social mediarán la relación entre estrés 

parental y la percepción de calidad de vida familiar.  
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CAPÍTULO II 

REVISIÓN DE LITERATURA 

Trastorno del espectro autista (TEA) 

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) se define como una deficiencia en la 

reciprocidad socioemocional, en la interacción social, conductas comunicativas y en el 

desarrollo, según el Manual diagnóstico y estadístico de trastornos mentales, quinta edición, 

DSM-5 (2013). Se manifiesta una disminución en intereses, emociones y afectos compartidos, 

así como el fracaso en iniciar o responder a interacciones sociales (hacer amigos, compartir, 

etc.). Las deficiencias en las conductas comunicativas varían en dificultad al contacto visual, 

lenguaje, comprensión y el uso de gestos. No obstante, y pese a los avances en la investigación, 

aún no existe una definición universalmente compartida, esto debido a la dificultad de describir y 

entender las diversas alteraciones de quienes lo padecen (López & García, 2008).  

En el DSM III (1980) se incorpora el autismo como categoría diagnóstica y en el DSM 

IV (1994) se incluyó diferentes clasificaciones dentro del autismo: síndrome Rett, Asperger, 

trastorno desintegrativo infantil y trastorno generalizado del desarrollo no especificado. 

Actualmente, el DSM-5 (2013) definió el autismo como un trastorno del neurodesarrollo, 

eliminando así, todas las clasificaciones anteriores y optando por hacer referencia a un espectro. 

Actualmente se le conoce como el Trastorno del Espectro Autista (TEA), y se le ha categorizado 

de acuerdo con sus distintos niveles de severidad.  

El autismo da señales a temprana edad, donde se puede comenzar a observar diferencias 

conductuales, así de comportamientos como la atención conjunta, la respuesta al nombre, la 

comunicación verbal y no-verbal, la exploración atípica de los objetos, el desarrollo motor, 

algunas conductas repetitivas, diferencias en el temperamento y menor capacidad imitativa 
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(Saldaña, 2011). Ya a los 24 meses de edad se recomienda realizar diagnóstico con un cuadro 

más específico de indicadores.  

Su existencia radica a partir de Leo Kanner quien lo nombra por vez primera como 

“autismo infantil”. Desde el trabajo de Kanner, se pensó en el autismo como un desorden 

psiquiátrico específico de la infancia por medio de un estudio de once casos de niños pequeños 

que presentaban falta de contacto afectivo, inflexibilidad conductual y comunicación atípica. 

Tanto la ecolalia, como la hipersensibilidad eran parte de este cuadro clínico (Nahmod, 2017; 

Rodríguez, 2012). Según García-Rohena (2011), las aportaciones de Kanner fueron 

transcendentales al estudio de este, pues sostuvieron los criterios que aparecieron más adelante 

en el DSM-IV para la década de los 80’.  

A pesar de que el trabajo de Kanner fue clave para la incorporación del término actual de 

lo que hoy día denominamos autismo, a comienzo del siglo XX, Paul Eugen Bleuler introdujo el 

término refiriéndose a una característica, propia de la esquizofrenia que implicaba un alejamiento 

del mundo emocional exterior y encerrados en sí mismos (Artigas-Pallarés & Paula, 2011).  

En 1944 Hans Asperger, pediatra alemán, describió un cuadro con características 

similares al que nombró “psicopatía autística”. Los niños que se les observaba presentaban 

características como dificultad para establecer contacto visual, dificultad para el habla, intereses 

aislados, así como la posibilidad de tener una gran capacidad de pensamiento lógico-abstracto 

(Nahmod, 2017).  

Incluso cuando en la actualidad se incorpore el autismo como trastorno del 

neurodesarrollo, estudios previos les nombrarían un trastorno relacionado a los vínculos 

afectivos. Más adelante, Bruno Bettelheim (1967) plantea que los niños asumían conductas 
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desapegadas ya que las madres eran distantes y frías. De esta manera el niño iba a interpretar las 

señales distantes que la madre le envía, obstaculizando su vínculo con el mundo exterior.  

Bettelheim (1967) definió la importancia que juega el rol de las madres en el origen de los 

procesos autistas, así como esos vínculos afectivos son pilares para la construcción de las 

relaciones con los otros. Con el tiempo, esta postura fue totalmente descartada, desvinculando el 

trastorno a conductas y actitudes propias de la madre.  

 Aun cuando se mencionan un conjunto de características, cada sujeto es muy particular 

ya que el TEA se puede presentar de maneras muy diversas en cada persona. De igual forma, la 

presencia o no de señales que puedan acercarnos al autismo, no solo varía de sujeto en sujeto, 

sino que conllevará múltiples evaluaciones para poder realizar un diagnóstico correcto. En la 

actualidad, el DSM-5 (2013), lo categoriza por niveles de severidad para describir la 

sintomatología actual. El autismo se compone de tres niveles de severidad, donde a mayor 

número de severidad, mayor el apoyo que requiere el sujeto y mayor su deficiencia. El nivel 1 

responde a deficiencias en la comunicación social, así como una disminución al interés por las 

interacciones sociales o interacciones sociales atípicas. Simultáneamente, puede presentar 

dificultad de cambios entre actividades, así como problemas de organización y planificación que 

obstaculicen su independencia. El nivel 2 comprende de deficiencias más marcadas en las 

habilidades de comunicación social tanto verbal como no verbal. Las deficiencias sociales son 

aparentes incluso con apoyo, imitación limitada de interacciones sociales, así como respuestas 

reducidas en esa interacción con otros.  

Se presentan comportamiento inflexible para hacer frente al cambio y se hacen frecuentes 

los comportamientos restringidos y repetitivos que interfieren con su funcionamiento. En el nivel 

3 se presenta mayor severidad, las deficiencias en cuanto a la comunicación social verbal y no 
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verbal causan impedimento severo en su funcionamiento. La dificultad extrema para el cambio o 

los comportamientos restringidos y repetitivos interfieren notablemente con su funcionamiento 

en todas las esferas. 

La identificación y detención temprana en el autismo es vital para el proceso de 

intervención. Al niño, de acuerdo con su edad, se le evaluará tomando en consideración sus 

destrezas motoras fina y gruesa, destrezas de comunicación, desarrollo cognitivo y 

socioemocional, así como funcionamiento adaptativo. Es de suma importancia si el niño se 

desenvuelve socialmente ya que será clave para un diagnóstico certero. Otras señales lo pueden 

ser las conductas repetitivas y ritualistas, así como el interés restringido. Un niño que presente un 

interés por un mismo juguete de forma constante, sin mostrar interés por otros, así como recrear 

el mismo juego una u otra vez, puede levantar sospechas de ciertas características autísticas.   

El aspecto fisiológico/genético del TEA 

Actualmente las causas del TEA se desconocen. Estudios han identificado aspectos 

neurológicos que podrían responder a este trastorno, así como apoyar la idea de que las variantes 

genéticas tienen una relación con este trastorno (Cala et al., 2015; Grove et al., 2019). Con una 

incidencia de 4-8%, el síndrome del X frágil se caracteriza por una alteración del gen FMR1, 

localizado en el cromosoma X, desarrollando discapacidad intelectual, lenguaje perseverante y 

repetitivo, pobre contracto visual y dismorfias faciales (Oviedo et al., 2014). 

Grove y colaboradores (2019) desarrollaron un estudio en Dinamarca sobre la asociación 

del genoma de 18,381 individuos con autismo y 27,969 controles que identificaron cinco loci 

(lugar específico de un cromosoma donde se encuentra un gen) significativos para todo el 

genoma. Los resultados apuntan a que en el trastorno del espectro autista existen variantes 

poligénicas comunes que pueden explicar una fracción sustancial de la heredabilidad de la TEA.  
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Por otro lado, muchos investigadores apuestan a que el resultado de factores  

ambientales pueda estar interactuando con una susceptibilidad genética y en la epigenética.  

Los factores ambientales, en su mayoría, no afectan la secuencia del ADN, sin embargo, sí 

afectan su expresión mediante modificaciones que ejercen en los patrones epigenéticos (Arberas 

& Ruggieri, 2013). El estudio de Wakefield y colaboradores (1998) propuso posibilidades 

etiológicas que ocurren luego del nacimiento. Sostuvo que la vacuna contra el sarampión, 

particularmente con la vacuna MMR pudiese conducir a una patología gastrointestinal y 

regresión del desarrollo neurológico. Este estudio se realizó con 12 niños con antecedentes de 

deficiencia en el desarrollo, donde 9 tenían un diagnóstico de TEA. Para la década del 2000, se 

mostró una disminución sustancial a nivel poblacional de la vacuna MMR, lo que se entiende 

que estuvo influenciada por la controversia de los hallazgos que correlacionan el TEA y la 

vacuna (DeStefano & Shimabukuro, 2019). Por otro lado, para esa misma década, otros estudios 

no encontraron evidencia que respaldara una asociación entre la vacuna MMR y el TEA, 

sosteniendo que la proporción de niños con TEA en regresión o con síntomas intestinales no era 

diferente entre antes y después de la introducción de la vacuna (Fombonne & Chakrabarti, 2001; 

Taylor et al., 2002).  

Un estudio epidemiológico ha encontrado que la contaminación pudiese estar relacionada 

al TEA (Volk et al., 2011). Este estudio realizado en California examinó la asociación entre el 

TEA y la proximidad de la residencia a autopistas y carreteras principales durante el embarazo y 

cerca del periodo de gestación. Se encontró que la exposición a contaminación del aire 

relacionada con el tráfico contiene sustancias que tienen efectos prenatales adversos. Además, 

este estudio reportó un mayor número de casos de TEA en áreas geográficas con exposición a la 

contaminación del aire relacionada con el tráfico vehicular, que en áreas con menor exposición. 
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El mecanismo de cómo los químicos pueden contribuir al desarrollo trastornos neurológicos 

como el TEA, podría deberse a la neurotoxicidad a la alteración en la metilación del ADN (Waye 

& Cheng, 2017).  

Keil y Lein (2016) sostienen que la metilación del ADN, como mecanismo epigenético, 

puede ser influenciado por factores como la dieta, los medicamentos, el estrés o la exposición a 

químicos. Estos factores ambientales pueden contribuir a resultados adversos del desarrollo 

neurológico. Químicos ambientales como lo bifenilo policlorado, plomo y bisfenol son un 

mecanismo potencial de riesgo del trastorno del espectro autista.  

El reconocimiento de antecedentes familiares tanto de TEA, como de otras condiciones 

neuro-psiquiátricas, así como la edad avanzada de los padres, infecciones y cuadros altos de 

fiebre están correlacionada con afecciones en el desarrollo durante la gestación (Arberas & 

Ruggieri, 2019).  

Estudios de casos sobre la exposición de teratógenos confirman que su exposición en el 

embarazo es crítica para el desarrollo fetal y mantiene en riesgo de desarrollar TEA (Bakulski, 

2019). El ácido valproico, anticonvulsivo y un estabilizador del estado de ánimo, es un tipo de 

teratógeno asociado con defectos congénitos, déficits cognitivos y un mayor riesgo de TEA 

(Roullet et al., 2013). Una investigación realizada en Japón estudió ratas en gestación que fueron 

inyectadas con 600 mg de ácido valproico (Shwe et al., 2018). Luego de las 11-13 semanas de 

nacidas, las ratas mostraron una disminución en las expresiones de ARNm de los genes 

relacionados con el comportamiento social, así como los que codifican el receptor de serotonina 

en comparación con el grupo control. A su vez, los resultados indicaron que la exposición al 

ácido valproico afecta el comportamiento social en ratas al modular los niveles de expresión de 
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genes relacionados al comportamiento social y mediadores inflamatorios en compañía de 

cambios en la enzima GABA en el hipocampo. 

Función de la oxitocina. 

La neurobiología investiga otros procesos conductuales y los mecanismos neurales que, 

de igual forma, pudiesen estar afectando el origen y las causas en este trastorno. Estudios 

proponen que la oxitocina cumple una función importante en la regulación de las conductas 

sociales. Los valores máximos de oxitocina endógena en el cerebro horas previas al parto se han 

relacionado con el período sensitivo y el inicio del vínculo materno filial, por lo que la 

manipulación del sistema oxitocinérgico en este período puede alterar las respuestas sociales de 

por vida (Cala et al., 2015).   

Dado que déficits en la interacción social y la afiliación son características centrales del 

TEA y que la oxitocina está involucrada en la regulación de los comportamientos afiliativos, 

Hollander y colaboradores (2007), sostuvieron que la oxitocina podría desempeñar un papel en el 

TEA. Los resultados indicaron que la administración de la oxitocina facilitó el procesamiento y 

la retención de información social en adultos con TEA, en comparación con la muestra que 

recibió el placebo primero. Otro estudio mostró la influencia positiva de la oxitocina, esta vez en 

los procesos de atención social en el TEA (Kanat et al., 2017). Estos resultados indicaron la 

influencia positiva de la oxitocina intranasal en los procesos de atención social en la muestra con 

el diagnóstico de TEA, teniendo efectos sobre el funcionamiento sociocognitivo con mejora de la 

mirada y el reconocimiento de las emociones faciales.  
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Neuroimágenes en el autismo.  

Por otro lado, investigaciones con neuroimágenes han proporcionado un espacio para 

explorar los fundamentos neurofisiológicos del trastorno. De esta forma, se ha podido estudiar el 

cerebro in vivo por medio de este tipo de técnicas.  

Estudios con resonancia magnética han evidenciado alteraciones en la corteza cerebral y 

en el sistema límbico (Baldares & Orozco, 2012). La resonancia magnética funcional (FMRI) en 

estado de reposo es una herramienta que ha proporcionado grandes avances, particularmente en 

el TEA. Este método ha sido conveniente para examinar los cambios en la conectividad 

intrínseca de regiones y redes específicas, así como crear comparaciones con muestras en 

desarrollo típico (Hull et al., 2017). 

Elton y colaboradores (2016) proporcionaron un conjunto de datos de imágenes de 

resonancia magnética funcional en estado de reposo de 90 niños con TEA y 95 niños con 

desarrollo típico. Se identificaron anomalías de conectividad funcional asociadas con los efectos 

categóricos del diagnóstico y los efectos dimensionales de los comportamientos asociados al 

TEA. Sin embargo, estudios como el de Gabrielsen y colaboradores (2018) plantearon que los 

niños con TEA también mostraron tener hiperconectividad cerebral, lo que posiblemente sugiere 

una evolución del desarrollo de la conectividad cerebral que va a depender considerablemente 

del nivel de funcionalidad, edad y desarrollo.  

Aun cuando existen variantes en torno a los estudios que rodean el TEA, se confirma que 

las interacciones en función a la conectividad neural son atípicas y fomentan toda una dimensión 

alterna al desarrollo típico humano.   

Estas son solo algunos de los modelos de pensamiento que han abarcado las propuestas 

investigativas que confirman el TEA como un trastorno del neurodesarrollo, asociado a factores 
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psicológicos, ambientales y fisiológicos interactuando entre sí. Aun cuando muchos de los 

estudios han evidenciado correlaciones, no mantienen una causalidad directa al TEA, 

reafirmando el desconocimiento que aún permea y la complejidad de este trastorno. Pese a estas 

circunstancias, estos postulados sostienen nuevas perspectivas de conocimiento, y avances que 

aportan a innovadoras intervenciones tanto para esta población, como para su familia, siendo 

quienes le acompañan en el proceso. 

Sistema familiar  

 El TEA incide en el desarrollo de la persona durante todo su ciclo vital. Este trastorno va 

a requerir de un proceso de intervenciones con diversos especialistas de la salud, donde la 

atención y los cuidados que tenga para superar sus dificultades y mantener un progreso serán de 

suma relevancia. El autismo se caracteriza por ser un trastorno con diversidad de rasgos que van 

a ser muy particulares en cada persona, por lo que algunos necesitarán mayores atenciones que 

otros (Arce et al., 2017). Aunque la manera en que se manifieste este trastorno en cada persona 

sea diversa, no es menos importante los remanentes de este en el contexto familiar.   

 Según Eguiluz (2003), la familia es una unidad fundamental de la sociedad al que una 

persona pertenece asegurando estabilidad socioemocional, así como grupo social crucial para la 

formación de la identidad individual y adquisición de distintos ámbitos de las habilidades 

sociales que contribuyen al desarrollo personal. El sistema familiar forma parte de nuestro primer 

contacto con la realidad externa e influye en nuestra construcción del mundo.  

Baña (2015) plantea que el entorno familiar estará señalado por las funciones que respectan: el 

cuidar y velar por su supervivencia, educar y formar sujetos para la vida en comunidad, tanto de 

referencia, como a otras menos allegadas. La familia pasa a ser el principal y más permanente 
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apoyo para la persona con autismo y su referente será clave en muchas de las ganancias, 

progresos y logros de la persona con autismo (Factor et al., 2019).   

No obstante, una condición clínica puede complicar las dificultades existentes en la 

familia (Campbell-Arraujo & Figueroa, 2001). La salud y dinámica del sistema familiar pueden 

tener un impacto ante la presencia de un hijo con autismo, generando tensiones y un ambiente 

hostil que afectará no solo a las relaciones familiares, sino a la relación desarrollada con el hijo 

(Gómez, 2006). Las familias pudiesen atravesar diversas dificultades que le afecten 

considerablemente y trasciendan su bienestar emocional. El sistema puede sufrir una pérdida 

sustancial económica, mayores niveles de estrés y problemas de salud mental (Goepfert et al., 

2015), que puedan tener un impacto en la calidad de vida familiar.  

Estudios relacionados al impacto que tiene en la familia tener un hijo con el espectro 

autista, sostienen que padres de niños con TEA indicaron un menor funcionamiento familiar que 

padres de niños con desarrollo típico en escalas generales y de autoevaluación (Pisula & 

Porębowicz-Dorsmann, 2017). Con respecto a la calidad de vida, los padres de niños con TEA 

también obtuvieron puntuaciones más bajas que los padres de niños en desarrollo en los 

dominios que respectan: relaciones físicas, psicológicas y sociales. Otro estudio mostró un mayor 

impacto en las condiciones coexistentes en la vida familiar, como su funcionamiento y bienestar 

a media que su hijo mantenía un número mayor de afecciones concomitantes y sintomatología 

severa de autismo (Petrou et al., 2018). Estos hallazgos subrayan la bidireccionalidad del TEA y 

el sistema familiar, a su vez de como la poca adaptabilidad familiar y los altos niveles 

conflictivos pudiesen ser, problemáticos tanto para la calidad de vida familiar, como la calidad 

de vida individual del hijo (Factor et al., 2019).  
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Por otro lado, el impacto en la familia también puede verse afectado a medida que existen 

bajos recursos de apoyo en ese sistema. Un estudio cualitativo realizado en México por 

Campbell-Araujo y Figueroa (2001) apuntó que padres de hijos con TEA relataron experimentar 

escasos recursos de apoyo por parte de su familia extendida, es decir, esos sistemas informales 

de apoyo social, como los familiares fuera de la familia nuclear y amigos. Los padres percibieron 

sentirse aislados y abandonados, lo que implicaría en una mayor responsabilidad y menos 

recursos para visibilizar su sentir ante las demandas requeridas por su hijo. Según Ingersoll y 

Hambrick (2011) el apoyo social para los padres es un recurso que media la relación entre la 

severidad de los síntomas del niño y el estrés parental. Este hallazgo sugiere que los padres de 

hijos con TEA experimentan dificultades de salud mental en respuesta del grado de severidad de 

su hijo, por lo que los sistemas de apoyo pudieran estar relacionado con los estresores que 

enfrentan los padres. A medida que el grado de severidad aumenta, el hijo va a requerir de mayor 

cuidado, y los niveles de estrés aumentan respectivamente (Ingersoll & Hambrick, 2011).  

Es importante considerar que el estrés parental influirá significativamente en el 

comportamiento de los padres y en la disfunción de las prácticas de crianza de los hijos con 

TEA, por lo que las relaciones con su hijo se podrán ver afectadas a mayor o menor grado 

(Tijeras, 2017). Un estudio mostró cómo prácticas de crianza positiva disminuyen conductas de 

agresión, incumplimiento y autolesión con hijos con TEA (Singh et al., 2006). Los resultados 

sostienen que una práctica de crianza positiva favorece la disminución de conductas 

problemáticas. Tomando en consideración esta aseveración, es importante destacar cómo el 

estrés parental incide en diversas áreas del sistema familiar, impactando significativamente su 

calidad de vida.  
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Por otro lado, Goepfert y colaboradores (2015) sostienen que, en muchas ocasiones, el 

TEA se descentraliza como problema principal y son los patrones de interacción entre el mismo 

sistema los que crean un cúmulo de situaciones que sostienen las dificultades más apremiantes. 

Ante esto, aceptar y comprender que un hijo tiene TEA es un proceso que trasciende el hecho del 

diagnóstico (Martínez & Bilbao, 2008), sino que va a constatar una gama de elementos y 

perspectivas globales que impactan el ambiente familiar bidireccionalmente.  

Dado el importante papel que juega el sistema familiar en el funcionamiento y el 

tratamiento de los trastornos del espectro autista, avanzar en la comprensión de las experiencias 

únicas de los padres y las familias puede ser beneficioso para determinar los tratamientos 

adecuados (Jones, 2011). Esto, pone en justa perspectiva la importancia del bienestar familiar en 

estos procesos de adaptación y asimilación a un diagnóstico del TEA y los factores que aportan o 

afectan a la calidad de vida familiar.   

Calidad de vida familiar y TEA 

 El tener un hijo con TEA puede incidir en el sistema familiar. Muchas familias sufren y 

pudiesen ignorar sus propios disturbios emocionales por proporcionar un ambiente familiar 

seguro, sin embargo, esta dinámica puede revocar en la calidad de vida familiar.  

 El concepto de calidad de vida es multidimensional y abarca distintos dominios que van a 

incluir el bienestar físico, psicológico y social (McSweeny & Creer, 1995). La calidad de vida 

familiar ha surgido como un resultado importante de la prestación de servicios para personas con 

discapacidades y sus familias (Park et al., 2003).  

Este concepto, es una unidad de análisis amplia e integradora, que abarca distintos 

dominios como lo son: la interacción familiar, crianza de los hijos, bienestar emocional, 

bienestar físico y apoyo relacionado con la discapacidad (Hoffman et al., 2006). Park y 
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colaboradores (2002), plantean que la calidad de vida que se experimenta a nivel familiar está 

dirigida en tres direcciones: a satisfacer sus necesidades como sistema, disfrutar la vida en 

conjunto y tener oportunidades para alcanzar objetivos significativos.   

Según Wang y Brown (2009) cada familia tiende a buscar su propia estabilidad en 

términos económicos, psicológicos, así como sociales y a pesar del hecho de que las familias 

comparten características similares, cada una es muy particular en términos de las cosas que 

consideran importantes. Estos autores sostienen que el concepto de calidad de vida se enfoca en 

los aspectos que la mayoría de las familias comparten universalmente y que valoran de manera 

única, permitiendo proporcionar el apoyo necesario en el hogar y que les ayude a funcionar como 

una unidad.  

El TEA a menudo impone grandes cargas a la familia y obliga a los miembros a 

modificar considerablemente su vida diaria para adaptarse a una nueva realidad cuando su hijo es 

diagnosticado (Kheir et al., 2012). Las familias son el principal apoyo para las personas con TEA 

y promover su bienestar, así como brindarles el apoyo necesario es esencial, ya que son quienes 

sostienen las demandas de su hijo, muchas veces, durante toda la vida (Schlebusch et al., 2017). 

Estudios que examinan la calidad de vida familiar de niños con TEA, han mostrado un menor 

porcentaje en dicha variable, en comparación con la de familias de niños con desarrollo típico 

(Vasilopoulou & Nisbet, 2016).   

Un estudio realizado por Kuhlthau y colaboradores (2014), describió la calidad de vida en 

padres de niños con TEA mostrando unas puntuaciones más bajas en comparación con un 

promedio normativo de la población de Estados Unidos. Además, los resultados indicaron que el 

40% de la muestra presentó síntomas asociados a depresión. Los padres casados informaron 

menores síntomas de depresión que los padres que no lo estaban. Este estudio destacó que los 
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padres con bajos niveles de calidad de vida presentaron una mayor carga de cuidados y un mayor 

número de hijos con necesidades especiales. Otro estudio exploró los efectos del estado 

diagnóstico en la calidad de vida en familias de jóvenes con TEA, comparando con familias de 

jóvenes con necesidades adicionales sin signos de TEA, familias de jóvenes con necesidades y 

signos de TEA, pero sin diagnóstico y familias de jóvenes con desarrollo típico (McKechanie et 

al., 2017). De los resultados se desprenden que las madres de jóvenes con desarrollo típico 

mantuvieron puntuaciones de calidad de vida familiar significativamente más altos que los otros 

grupos. El aumento en la severidad del TEA se asoció con una disminución de la calidad de vida 

familiar. Las madres de individuos con signos de TEA, pero sin un diagnóstico obtuvieron las 

puntuaciones más bajas de calidad de vida y estrés. Estos hallazgos sugieren que la calidad de 

vida familiar puede verse afectada mediante la severidad del diagnóstico y en un cuadro de TEA 

aun cuando este no fuese diagnosticado, en comparación con población típica.  

Por otro lado, en un estudio realizado por Brown y colaboradores (2006), las familias de 

niños con TEA presentan una menor calidad de vida al ser comparado con familias de niños con 

síndrome Down y desarrollo típico. La información cualitativa que se desprende del estudio 

indica que las familias de niños con TEA tenían que enfrentarse a comportamientos y conductas 

más retantes y difíciles de aceptar, adicional que lidiaban con condiciones concomitantes del 

trastorno en comparación con el grupo de síndrome de Down. A su vez, la calidad de vida de la 

familia pareció estar relacionada con la cantidad de tiempo libre disponible que incluía el 

desarrollo profesional, educativo y de ocio de las familias. La capacidad para satisfacer las 

necesidades de la vida es importante en términos de las funciones familiares necesarias, sin 

embargo, el grupo de hijos con TEA sostuvo dificultad para salir del hogar y tener ese espacio 

propio, creando desafíos para la familia y el cuidador principal en particular.   
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 La literatura sostiene que existe una mayor demanda de cuidados en familias de hijos con 

TEA. Variables asociadas a una menor calidad de vida de los padres dentro de este grupo incluía 

dificultades de comportamiento por parte del hijo, desempleo y falta de apoyo social 

(Vasilopoulou & Nisbet, 2016). 

 El estrés financiero que experimentan las familias de hijos con diversidad funcional se 

puede exacerbar más aún debido a los desafíos económicos en cuanto a las necesidades 

particulares de atención y tratamiento de sus hijos (Anderson et al., 2007). Los resultados de un 

estudio realizado con 750 familias de niños con diversidad funcional resaltaron que casi una 

cuarta parte se vio muy afectada por la condición de TEA de su prole, el 31% tenía seguro 

inadecuado, el 21% de las familias tenían problemas financieros, los padres del 27% tuvieron 

que recortar las horas de trabajo y casi el 15% necesitó coordinación de la atención profesional 

(Bumbalo et al., 2005). A su vez, este estudio sostuvo que los padres de niños con mayores 

niveles de diversidad funcional son más propensos a reportar impacto financiero que los padres 

de niños afectados de manera sistemática por sus condiciones, lo que podría tener una asociación 

significativa con la calidad de vida familiar. Lord y Bishop (2010) plantean que el impacto 

económico familiar aumenta significativamente cuando tienen un hijo con autismo y en mayor 

proporción si tiene un deterioro cognitivo severo.  

Adicional a la carga económica, se le suman los efectos en el tiempo de trabajo y ocio 

para los padres y las familias que son muy importantes, sin embargo, en ocasiones carecen de 

ellos. La incapacidad para trabajar aumenta el estrés financiero en las familias y también puede 

disminuir los recursos de los padres para el apoyo social y emocional (Karst & Van-Hecke, 

2012). Por otro lado, Kuhlthau y colaboradores (2014), sostuvieron que las familias presentaron 

tensiones financieras directas e indirectas relacionadas con la crianza de un niño con TEA. El 
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cuidado del niño, junto con las actividades diarias relacionadas con su tratamiento y desarrollo se 

relacionaban con un bajo perfil económico, esto debido a la incapacidad de trabajar o la 

dificultad para mantener un trabajo. Estos autores plantean, no solo las implicaciones de los 

problemas financieros asociados al TEA sobre la baja calidad de vida, sino que pudiese 

repercutir en la pérdida de conexiones y relaciones sociales debido a la falta de trabajo.   

La literatura sostiene que el apoyo social está relacionado con la calidad de vida familiar 

y es un factor importante que disminuye el impacto psicológico negativo de criar un hijo con 

TEA. En un estudio realizado por Ekas y colaboradores (2010), evaluaron cómo el apoyo social 

por parte del cónyuge, familia y amigos se relacionaba con el optimismo y el bienestar materno 

de hijos con TEA. Cada fuente de apoyo social se asoció con niveles más bajos de depresión, 

afecto negativo y estrés parental. Además, el apoyo del cónyuge se asoció con una mayor 

satisfacción con la vida y el bienestar psicológico. Mientras que, el apoyo recibido de los amigos 

se asoció con una mayor satisfacción con la vida, el afecto positivo y el bienestar psicológico. 

Por otro lado, el apoyo recibido de otros miembros de la familia se asoció solo con un mayor 

bienestar psicológico. Este modelo de mediación indicó que cada forma de apoyo social sea de 

pareja, otros familiares o amigos son importantes para el bienestar de las madres y enfrentar los 

desafíos asociados con la crianza de un niño con TEA.  

Parte de los desafíos más significativos del TEA es su heterogeneidad clínica y 

diversidad que son evidentes en el resultado del tratamiento y la búsqueda de servicios 

especializados (Prata et al., 2019). Brown (2006) plantea cómo la prestación de servicios y el 

apoyo profesional hacia la población con diversidad funcional podría apoyar el bienestar 

familiar, ya sean provistos por el sistema o agencias privadas. Los resultados de su estudio 

indicaron que la mayoría de los cuidadores clasificaron el apoyo de los servicios relacionados a 
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las necesidades como uno de gran importancia para su calidad de vida, sin embargo, el 64% 

respondió que sus hijos no recibían el servicio. La respuesta más frecuente de los cuidadores en 

cuanto a por qué no estaban recibiendo los servicios relacionados con la discapacidad que 

necesitaban se debió a los largos tiempos de espera para los servicios (58%), seguido por la falta 

de información (11%) y orientación sobre los servicios y el 10% reportó dificultades en 

disponibilidad de servicios en sus alrededores. Estos resultados responden a una problemática de 

salud pública que afecta considerablemente la calidad de vida familiar y, por consiguiente, el 

avance en el desarrollo de un hijo/a con TEA.  

La calidad de vida abarca diversas áreas en la vida y funcionamiento de estas familias. 

Mediante la identificación de los elementos que conforman la calidad de vida de la familia y sus 

indicadores, aspectos como la severidad del diagnóstico, el apoyo social y el estatus económico y 

financieros son factores que influyen directamente en una baja o alta calidad de vida familiar. 

Adicional, las familias de niños con TEA pudiesen experimentan altos niveles de estrés, lo que 

es importante estudiar este factor como variable adicional para la calidad de vida familiar (Jones 

et al., 2016).  

Estrés parental  

Desde perspectivas sistémicas, una variable a considerar con familias de hijos con 

diversidad funcional es la capacidad de los padres para afrontar situaciones de estrés (Martínez & 

Bilbao, 2006). El estrés es definido como un estado que surge por el desequilibrio entre la 

percepción de las demandas y las capacidades para hacerles frente, y propone que el impacto de 

un estresor y su posterior crisis o adaptación es producto de un conjunto de factores en 

interacción (Pozo et al., 2006). No obstante, el estrés parental según definido por Abidin (1992) 

es la reacción de los padres ante una situación percibida, en función de ciertas características del 
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niño desbordantes de sus recursos que ponen en peligro su bienestar. A su vez, desde esta 

mirada, el estrés también es característico de las capacidades parentales para hacer frente a la 

situación problemática, lo que hace de esta relación una bidireccional. Aun cuando el estrés 

pudiese tener un efecto positivo y funcional, manifestado como experiencia estimulante ante 

situaciones adversas, se estará haciendo mención del estrés prolongado, definido como “estrés 

negativo” que puede provocar el desequilibrio al bienestar y calidad de vida del individuo 

(Bairero, 2018).   

Las preocupaciones parentales relacionadas con el TEA generalmente comienzan antes 

de un diagnóstico formal, ya que las señales iniciales sobre el desarrollo suelen aparecer en 

etapas tempranas (Karst & Van-Hecke, 2012). Los padres de hijos con TEA pueden presentar 

patrones de estrés a lo largo de sus vidas, relacionados a las demandas de atención y cuidado que 

afecten significativamente la calidad de vida familiar tanto a nivel psicológico, como a nivel 

social (Durán et al., 2016). 

Estudios anteriores han indicado que el estrés parental, la calidad de vida y el autismo 

están relacionados de forma directa. Reconociendo el estrés parental como un predictor 

significativo de la calidad de vida familiar, es importante destacar que dicha relación tiene un 

efecto bidireccional. Esto es indicativo de que el estrés afecta negativamente la calidad de vida 

de las familias de hijos con TEA (Hsiao et al., 2017). 

Son muchos los desafíos diarios de cuidar al niño con TEA y afectan todos los aspectos 

de su cuidado, así como el bienestar emocional y la capacidad de los padres para manejar las 

necesidades del niño y la familia (Bonis, 2016). Existen una serie de factores que están 

interrelacionados con el nivel de estrés parental como lo son: las características parentales, 

características del hijo, apoyo social/familiar, el apoyo económico y el apoyo profesional (Prata 
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et al., 2019). Las características parentales incluyen factores biológicos, como la genética y 

elementos de la salud física, sin embargo, destaca la capacidad de ajuste y afrontamiento, así 

como el bienestar psicológico que pudiesen influenciar en el estrés parental. Las características 

del hijo, Prata y colaboradores (2019) las relacionaron con el nivel de severidad del TEA, 

acompañado de un mayor número de conductas retantes, la edad del hijo y la edad del 

diagnóstico. Varias características relacionadas con el TEA se han asociado con mayores niveles 

de estrés y dificultades de bienestar y calidad de vida en las familias. Un estudio mostró que la 

diversidad funcional del niño, el deterioro de las habilidades de la vida diaria, las dificultades 

emocionales y de comportamiento elevadas, características asociadas al nivel de severidad, 

predijeron significativamente las dificultades de bienestar en la familia (Salomone et al., 2018). 

Otro estudio destacó que una mayor sintomatología del TEA acompañada de un mayor número 

de trastornos psiquiátricos concurrentes, se asociaron con altos niveles de estrés en comparación 

con una muestra de madres de hijos sin TEA (Zablotsky et al., 2013). Estos resultados 

concluyeron que los altos niveles de estrés parental aumentaban el riesgo de padecer de 

depresión y una menor calidad de vida.  

La falta de apoyo familiar/social son otros de los factores determinantes de estrés 

parental. Un estudio mostró que tener apoyo se ha postulado como un factor de alivio para el 

estrés de los padres (Sharpley et al., 1997). Los resultados indicaron que las familias de hijos con 

TEA que recibieron asistencia de cuidado mostraron niveles más bajos de estrés que familias que 

no la tenían. Ekas y colaboradores (2010), examinaron la relación entre el apoyo social, 

optimismo y bienestar en madres de niños con TEA, y encontraron mayores niveles de bienestar 

y optimismo maternal al mantener redes de apoyo. Adicional, sus resultados sostienen que el 

apoyo de pareja y amigos está asociado directamente con los resultados positivos maternos.  
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Por otro lado, el apoyo profesional compone las redes de apoyo de las familias y es parte 

de los factores determinantes de estrés parental. Los profesionales son un recurso de apoyo, en 

muchos casos y quienes lidian con los padres sobre los resultados futuros y abordan dichas 

inquietudes al comunicarse con las familias en torno a la intervención y tratamiento (Prata et al., 

2019). No obstante, se conoce que la respuesta a los programas de intervención en el TEA son 

variables y diversos. Pese a la variabilidad del diagnóstico y de intervenciones efectivas para esta 

población, el apoyo profesional puede ser un enfoque que muchas veces esté limitado y resulte 

en una serie de dificultades para la consistencia y mantenimiento del tratamiento (Vivanti et al., 

2014), siendo considerado como un factor de estrés parental.  

El apoyo profesional, a su vez, va a estar mediado por los recursos económicos que 

sostengan la familia. La carga financiera y el estatus económico son factores que aportan al 

estrés parental y a la calidad de vida familiar. Croen y colaboradores (2006), realizaron un 

estudio con una muestra de niños y jóvenes con TEA y sin TEA para evaluar los costos de 

atención médica. Los resultados mostraron que la utilización y los costos de la atención médica 

son sustancialmente mayores en niños con TEA en comparación con los niños y jóvenes sin 

TEA. Los resultados también reflejaron que personas con TEA mantuvieron un número mayor 

de consultas externas, pediátricas y psiquiátricas, así como hospitalizaciones que la muestra sin 

TEA. Adicional, los costos anuales de servicios médicos y medicamentos fueron más del doble 

para la población con TEA en comparación a la muestra de quienes no presentaron el trastorno.  

Cada uno de estos efectos paternos y familiares no solamente tienen un impacto en el 

bienestar emocional y calidad de vida sistémica, sino que impactan negativamente al niño 

diagnosticado e incluso en la disminución de los efectos positivos de la intervención (Karst & 

Van-Hecke, 2012). De acuerdo con Shine y Perry (2010) son los padres lo que tienen la mayor 
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responsabilidad de la búsqueda de tratamientos e intervenciones, así como darle seguimiento a 

estos y el estrés que esto pueda provocar tendrá un impacto significativo en el progreso del niño. 

Se ha encontrado que altos niveles de estrés parental pueden contrarrestar la efectividad de las 

intervenciones de enseñanza en personas con TEA (Osborne et al., 2007). Los autores plantean 

una relación correlacional entre alto estrés parental y disminución de los resultados del niño. Los 

resultados del estudio muestran una reducción en las ganancias y en el progreso de la 

intervención a medida que los padres mantenían altos niveles de estrés, concluyendo que el 

estrés puede influir en los comportamientos y estilos parentales, a su vez, pueden afectar los 

resultados secundarios de las intervenciones.  

Sin embargo, hacer frente a situaciones estresantes que exceden las propias capacidades 

puede ser un gran desafío de vida. El afrontamiento es considerado de importancia crítica para 

determinar la capacidad de adaptación o desadaptación ante estresores que afecten la calidad de 

vida (Dardas & Ahmad, 2013).  

Capacidad de afrontamiento 

La literatura sugiere que la capacidad familiar para promover la salud y el ajuste general 

de sus hijos pueden verse afectados por su propio estado emocional y bienestar. El estrés de los 

padres puede ser factor que comprometa los recursos de afrontamiento existentes en el contexto 

familiar (Friedman & Chase-Lansdale, 2002). Según Lazarus y Folkman (1984), la capacidad de 

afrontamiento es definida como los cambios constantes en los esfuerzos, tanto cognitivos como 

conductuales, para tolerar, reducir y controlar un estresor que excede los recursos y habilidades 

ya existentes.  

 Se espera que los padres de hijos con TEA puedan desarrollar respuestas de 

afrontamiento efectivas, así como continuas para hacer frente a las necesidades de su hijo y 
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mantener una buena calidad de vida (Dardas & Ahmad, 2013). Inclusive, Beresford (1994) 

sostiene que las estrategias de afrontamiento utilizados por los padres de niños con diversidad 

funcional tienen un efecto decisivo sobre los niveles de estrés que los mismos factores 

estresantes. No obstante, la comprensión de los procesos de adaptación y afrontamiento familiar 

cuando se enfrentan a las dificultades en relación con la crianza de un hijo con TEA suelen ser 

complejos (Miranda et al., 2019).  

De igual forma, la valoración hacia esas dificultades que pudiesen ser estresante para una 

familia podría no serlo para otra. Prata y colaboradores (2019), plantean que hacer frente a un 

estresor es un proceso complicado y altamente contextual que requiere de un esfuerzo, ya sea de 

pensamiento o de acción, para lidiar con la situación desafiante o retante. Sin embargo, las 

estrategias de afrontamiento son factores protectores que pueden ser un mecanismo por el cual 

los padres de hijos con TEA se adapten al estrés (Lyons et al., 2010). Según Dardas y Ahmad 

(2013) los padres que pueden desarrollar estrategias de afrontamiento efectivas experimentan 

niveles satisfactorios de calidad de vida y bienestar, así como niveles funcionales de estrés 

parental. Particularmente, estos actores proponen estilos de estrategias de afrontamiento, en la 

que sostienen que las estrategias activas centradas en el problema se asocian con resultados 

positivos en la familia, sin embargo, la dependencia de estrategias de afrontamiento pasivas y 

evasivas se asocian con resultados negativos.  

Miranda y colaboradores (2019), enfatizan dos bloques de estrategias de afrontamiento en 

los que se destacan: la enfocada en el problema y la enfocada en la emoción. Estrategias de 

afrontamiento enfocada en el problema tiene como objetivo resolver el problema o hacer cambiar 

la percepción de un estresor, ejemplo: compromiso y replanteamiento positivo, mientras que la 
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enfocada en la emoción, apunta a reducir o manejar sentimientos de angustia tomando, por 

ejemplo: la evasión, negación y distracción.  

Un estudio llevado a cabo por Dunn y colaboradores (2001), mostraron que el estilo de 

afrontamiento centrado en las emociones no resuelve la situación adversa que provoca el estrés y 

que padres que adoptan estrategias positivas centradas en solución del problema presentan menor 

estrés y una mejor calidad de vida.  

Lai y colaboradores (2015), plantearon que los padres de niños con el TEA utilizaron 

estrategias de afrontamiento desadaptativas/centradas en las emociones (es decir, afrontamiento 

de evitación activa) para controlar el estrés. No obstante, la muestra no mostró una disminución 

en los niveles de estrés mediados por las estrategias de afrontamiento utilizadas. Los autores 

sugieren que el uso de los padres de la capacidad de afrontamiento se debe a que tienden a 

criticarse a sí mismos por sus problemáticas o están constantemente pensando en ellas, dejan de 

intentar en posibilidades y están constantemente preocupados y buscando formas para ayudar al 

progreso de su hijo.  

Otro estudio mostró que las estrategias de afrontamiento, así como los sistemas de apoyo 

sirvieron como predictores del estrés materno (Kiami & Goodgold, 2017). Estos autores 

utilizaron una muestra de 70 madres de niños con TEA y examinaron el estrés parental, las 

estrategias de afrontamiento y las necesidades de apoyo de estas madres. Los resultados 

reflejaron que las puntaciones de estrés parental disminuyeron a medida que aumentaban las 

estrategias de afrontamiento positivas. Respectivamente las puntaciones de estrés aumentaron 

con cada aumento porcentual de necesidades no satisfechas en las madres. Adicional, este 

estudio encontró que el porcentaje de estrategias de afrontamiento utilizadas eran centradas en el 
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problema, por ejemplo, invertirse en su hijo, cambiar el pensamiento por uno positivo y creer que 

su hijo puede mejorar. 

De acuerdo con Dardas y Ahmad (2013) aceptar y asumir la responsabilidad del 

problema es una muy buena estrategia de afrontamiento en la relación entre estrés, calidad de 

vida familiar y TEA, por encima de otras estrategias como la valoración positiva, el 

afrontamiento confrontativo, el distanciamiento, la evitación, el auto control, etc. Los autores 

sostienen que aceptar la responsabilidad implica que la familia acepte que tienen el problema, no 

como culpa, sino como empoderamiento determinante para entender que son ellos quienes 

pueden resolverlo. El asumir la responsabilidad de sus problemas, tomará lugar clave para una 

mejor calidad de vida familiar, que les permita encontrar una mayor sensación de control y 

progreso hacia la recuperación en lugar de culpar al problema como factor externo.  

Marco Teórico 

Modelo ABC-X 

Las familias de hijos con el trastorno del espectro autista (TEA), se enfrentan al reto de 

entender, descubrir y encontrarse con una nueva realidad, generando confusión y 

desconocimiento. El impacto que causa en los padres y en la familia el conocer que su hijo tiene 

TEA puede desatar una crisis inicial, seguida por un periodo de dudas y negación, para 

eventualmente asumir el problema y afrontarlo (Benites, 2010).  

Dichos procesos pueden generar estrés en la familia y puede tener un efecto en la calidad 

de vida familiar. Según McCubbin y Patterson (1983) los resultados familiares luego de un 

impacto estresante y una crisis son el subproducto de múltiples factores en interacción entre sí. 

Dichos autores proponen la investigación de un desarrollo teórico que estudie la adaptación 
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familiar a las crisis para emplear un modelo multivariado donde variables tanto psicológicas, 

intrafamiliares y sociales, a partir del estudio del estrés, se aborden simultáneamente.   

Poner en contexto la formulación teórica del modelo ABC-X pone en perspectiva las 

diferencias familiares en sus adaptaciones ante situaciones estresantes y como esto puede tener 

un impacto en su calidad de vida familiar en padres de hijos con TEA. El modelo explica los 

factores asociados con el ajuste familiar hacia estresores o eventos estresantes, los resultados de 

esos procesos familiares en respuesta del estresor y factores en el intento de adaptarse a la crisis, 

como las capacidades de afrontamiento (Miranda et al., 2019). 

El primer precursor del modelo ABC-X de estrés familiar lo fue el sociólogo Reuben Hill 

(1949). La variación en los resultados se atribuye a cómo un evento estresor (factor A) interactúa 

con los recursos existentes (factor B) y las percepciones o la definición que la familia hace del 

evento estresor (factor C), que producen la crisis (factor X). Estos factores interactúan entre sí 

mediante la experiencia familiar que determinan el nivel de estrés familiar. Hill (1949) propone 

este modelo como forma de entender cómo un evento estresor está mediando constantemente con 

elementos, que, aún percibidos de formas particulares en cada familia, influyen sistémicamente 

en función de las dificultades que los acompañan y serán determinantes en la percepción de la 

magnitud de una crisis. Este autor, a su vez plantea, que el evento estresor estará mediado por los 

recursos que la familia mantenga para enfrentar la crisis y por las competencias familiares que 

demandará dicho estresor, estas serán clave para predecir el nivel de la crisis o de estrés 

presentado.  

McCubbin y Patterson (1983) explicaron el modelo ABC-X de Hill (1949) agregando 

variables posteriores a la crisis para explicar y predecir cómo las familias, más que producir una 

crisis, se recuperan de ella y por qué algunas mantienen una mejor adaptación que otras.  
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La construcción del modelo doble ABC-X de McCubbin y Patterson (1983) se cimenta en la  

presencia de un evento estresante o estresor, la acumulación de demandas (factor aA), que se 

relaciona con los recursos existentes/nuevos recursos a partir del evento (factor bB), que 

juntamente estará en relación con la percepción del problema y de la situación/la capacidad para 

manejarlo (factor cC), produciendo la crisis/adaptación de esta (factor xX). Hill (1949) sostenía 

que la suma de los factores generaba una crisis familiar (factor X), no obstante, McCubbin y 

Patterson (1983) reformulan el modelo afirmando que más que crisis se trata de una adaptación, 

aceptando los esfuerzos familiares para obtener el equilibrio.  

Según la teoría del modelo doble ABC-X se define un estresor como un evento de vida o 

transición, que impacta la unidad familiar produciendo cambios, demandas y dificultades en el 

sistema social familiar (McCubbin & Patterson, 1983). Tanto el factor estresante como sus 

dificultades imponen exigencias al sistema familiar que deben gestionarse. Los autores plantean 

que el factor bB se convierten en parte de las capacidades de la familia para resistir la crisis. Los 

recursos de la familia para satisfacer las demandas de un estresor, se ha descrito como la 

capacidad de la familia para evitar que un evento de cambio en el sistema social familiar cree 

una crisis o disrupción en el sistema (Burr, 1973). En relación con el factor cC, Hill (1949) 

sostuvo que la definición de la familia hacia el evento equivalía a la interpretación y percepción 

del evento para la familia. Tanto el evento que precipitó la crisis, como los recursos de la familia 

y la definición de esta al evento interactuarán entre sí que conducirán a la crisis o a la adaptación 

como factor xX.  
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Figura 1  

Diagrama de modelo Doble ABC-X por McCubbin y Patterson (1983)  

 

El TEA acompaña a la persona y a la familia de por vida y demanda cambios en el estilo 

y calidad de vida, trayendo consecuencias psicológicas y sociales que conllevarán un proceso de 

ajuste y adaptación (Pozo, 2010). Estudios que han empleado y aplicado el modelo doble ABC-X 

para comprender las experiencias de las familias de niños con TEA han identificado múltiples 

factores que influyen en la adaptación familiar (McStay et al., 2014). Elementos relacionados al 

diagnóstico inicial y a las altas demandas de tener un hijo con autismo son factores que se 

relacionan con el evento estresor (aA), así como el nivel de severidad y las conductas desafiantes 

(Paynter et al, 2013; González & Lemos, 2018). El encuentro con el diagnóstico, así como la 

acumulación de demandas que implica el comportamiento del niño y el nivel de gravedad pueden 

ser eventos estresantes para la familia. Al mismo tiempo, Paynter y colaboradores (2013), 

plantean que la acumulación de demandas hace referencia a demandas adicionales familiares de 

hijos con autismo como la tensión financiera, una mudanza, búsqueda de servicios, y cualquier 

otro factor que pueda ocurrir relacionado al diagnóstico. Otro de los factores en interacción lo 

son los recursos existentes (bB) y estos autores mencionan atributos internos que presente la 

familia como la autoestima, la autoeficacia, así como los apoyos externos o el sistema social de 

apoyo. La forma en que la familia evalué y signifique (cC), sea de forma positiva o negativa, el 
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estresor va a estar influenciadas significativamente por esos recursos que tenga provisto, que 

producirá la forma de adaptarse o afrontar el evento (xX), así como para mediar sus niveles de 

estrés, produciendo un menor o mayor calidad de vida.  

 

Figura 2 

Diagrama de modelo Doble ABC-X adaptado a las variables de estudio  

 

 

 

 

 

 

 

 

Stanton y colaboradores (2007), plantean que ese proceso de adaptación o afrontamiento 

del trastorno también está relacionado con el control sobre el tratamiento para el proceso de la 

persona, la preservación de un estatus funcional, el bienestar emocional y la percepción que 

tenga la familia de una buena calidad de vida. A su vez, este modelo permite diferencias entre 

familias que mantienen el equilibrio o el desequilibrio ante el evento estresor. La mala 

adaptación amplía las posibilidades de un desajuste continuo entre las demandas y la capacidad 

de la familia para hacer frente a ellas, mientras que una adaptación adecuada permite la 

discrepancia entre las demandas y las propias capacidades para lograr un buen funcionamiento 

familiar (Miranda et al., 2019).  
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El modelo doble ABC-X nos permite entender los factores que están mediando la 

relación de la familia con el TEA y su adaptación en relación con esos factores que determinarán 

la forma en que la familia afronte la crisis y se adapte a ella. Este modelo evidencia que cada uno 

de los factores influye en la forma en que la familia hace frente a las implicaciones del TEA y se 

ajustan al diagnóstico. Al mismo tiempo, nos permite tener una mirada y mantener la 

importancia sobre cómo estos factores inciden en la forma en que la familia se acerca al evento 

estresor y a su vez de como tiene un efecto en su funcionamiento y calidad de vida familiar.   
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CAPÍTULO III 

METODOLOGÍA 

 Mediante esta investigación se pretendió estudiar la percepción de calidad de vida 

familiar en cuidadores primarios de menores con el trastorno del espectro autista. El estudio se 

realizó por medio de la recopilación de datos sociodemográficos de madres y padres de hijos con 

autismo en conjunto con la administración de instrumentos que evaluaron, objetivamente, 

algunas variables que impactan el sistema familiar e influyen en su calidad de vida, así como su 

bienestar. Esta investigación tuvo el propósito de generar nuevo conocimiento a las líneas de 

investigación en Puerto Rico y construir al trabajo sobre el autismo en la isla. Aspiramos que 

este estudio sea un recurso para el continuo trabajo investigativo del TEA, sea herramienta útil 

para futuras investigaciones y visibilice las necesidades y dificultades de las familias en el 

contexto sociohistórico puertorriqueño.  

Diseño de Investigación 

 La investigación realizada tuvo un enfoque cuantitativo. El enfoque cuantitativo, por 

medio de la recolección, análisis de datos numéricos y estadísticos, busca contestar preguntas de 

investigación y probar hipótesis establecidas (Hernández-Sampieri et al., 2014). Esta 

metodología se centra en la objetividad y adopta procedimientos estructurados e instrumentos 

formales para la recopilación de los datos (Queirós et al., 2017). Particularmente en la psicología, 

el método cuantitativo expande las posibilidades del estudio medible y generalizables de los 

retos y complejidades del procedimiento investigativo sobre los fenómenos sociales (Howitt & 

Cramer, 2017).  

 A través de una metodología cuantitativa, se pretendió recopilar datos estadísticos, que 

recogieran desde una mirada objetiva la percepción de la calidad de vida familiar. De esta forma, 
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se permitió visibilizar mediante una muestra por disponibilidad las necesidades y fortalezas que 

atraviesa esta población ante las dificultades del TEA en Puerto Rico.   

La investigación tiene un diseño no experimental transversal de alcance correlacional, 

donde se recogieron datos en un solo tiempo, sin la manipulación de las variables que nos brinde 

información sobre las interrelaciones entre las variables identificadas. La investigación 

correlacional determina si existe una relación entre dos o más variables, donde la fuerza y 

dirección de la relación son dos características destacadas por este estudio (Queirós et al., 2017). 

El análisis correlacional no indica causalidad, si no que la relación entre dos variables podría 

estar explicada por una tercera variable (Queirós et al., 2017). Se estudió la interrelación entre las 

variables, permitiendo conocer nuevos hallazgos cuantitativos que visibilicen las necesidades 

identificadas en esta población y apuntar posibles vías de estudio en el futuro.  

De acuerdo con la metodología y el alcance de este estudio, se administraron 

cuestionarios, acordes con el enfoque cuantitativo. Los cuestionarios son un instrumento útil para 

recoger información y las respuestas del encuestado en función de las posibilidades y preguntas 

que se le presenten (Canales, 2006). Los cuestionarios permitieron recopilar los datos 

sociodemográficos, y de las variables sobre estrés parental, estrategias de afrontamiento, apoyo 

social y calidad de vida familiar en padres y madres de hijos con TEA. Tanto para las variables 

de estrés parental, estrategias de afrontamiento, apoyo social y calidad de vida familiar se 

administraron escalas que recogían datos cuantificables en la muestra.  

Participantes 

Los participantes de esta investigación fueron seleccionados por disponibilidad. Se 

reclutó una muestra de 145 participantes, compuestos de cuidadores primarios de menores con 
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TEA en Puerto Rico. Debido a que, en Puerto Rico no existen estadísticas recientes de esta 

población, se identificó una muestra que respondiera a los análisis que se llevaron a cabo.  

Criterios de inclusión 

 Se consideraron como participantes miembros de un sistema familiar compuesto por el 

cuidador primario, que tuvieran a su cargo un menor con TEA. Para ser considerado como 

participante de este estudio debía tener la mayoría de edad correspondiente a 21 años o más y el 

miembro de la familia a su cuidado debía tener un diagnóstico formal de TEA. Como cuidador 

primario se consideró aquella persona que represente de forma biológica, adoptiva o de crianza 

la función mayor de cuidadora y crianza del menor. Fueron considerados miembros de la familia 

tales como: madres, padres, abuelos/as, tíos/as, hermanos/as mayores de edad, entre otros. La 

persona cuidadora de la familia para ser considerada, debió ser quien pasara el mayor tiempo con 

el/la menor y ejercer mayormente su rol de persona cuidadora y atención.  

En relación con la edad del/la menor con TEA, era necesario que la persona cuidadora 

primaria tuviese a su cargo un/a menor entre las edades de 1 a 18 años. La persona participante 

de la investigación entendió, leyó, hablaba el idioma español y residió en Puerto Rico al 

momento del reclutamiento, aunque no se limitó a nacidos exclusivamente en Puerto Rico.  

Criterios de exclusión  

No se consideró, para efectos del estudio, aquella persona participante cuyo menor no 

tuviese un diagnóstico formal de TEA o estuviese bajo evaluación para diagnóstico. Se excluyó 

las personas candidatas como: abuelos/as, hermanos/as tíos/as u otros miembros de la familia, si 

la madre o el padre ejercía el cargo mayor de la persona cuidadora y atención del miembro de la 

familia con TEA.  

 



CALIDAD DE VIDA FAMILIAR EN EL TEA                                                                         57 
 

Reclutamiento 

 La investigación reclutó la muestra por medio de promociones a la comunidad, mediante 

centros de servicios y atención a la población con TEA, así como a través de las redes sociales. 

Utilizando las plataformas sociales como Facebook e Instagram, se dio promoción mediante 

afiches virtuales que fueron insertados a estas plataformas. A su vez, se realizaron acercamientos 

con algunos centros de servicio y tratamiento para la población con TEA, ubicados en el área de 

San Juan y Guaynabo. Se realizó un acercamiento al Centro de Autismo de Puerto Rico, la 

Alianza de Autismo de Puerto Rico, SER de Puerto Rico y la Escuela Gersh Academy. Se brindó 

material promocional virtual a los centros antes mencionados que fue publicado desde sus 

respectivas plataformas sociales y enviados por correo electrónico a la comunidad de padres a 

través del personal administrativo.  

En los afiches se ofreció el contacto telefónico y correo electrónico de la investigadora 

principal para que los interesados pudieran comunicarse con ella para participar y aclarar 

cualquier duda relacionada a la investigación. En dicho afiche se describió el propósito de la 

investigación y se insertó un enlace por medio de la plataforma Google Form para que pudieran 

completar los cuestionarios. La persona participante leyó y aceptó los términos de la 

investigación a través de la hoja de consentimiento que estuvo adjunta en el mismo documento 

virtual mediante la plataforma. Se le notificó que no recibiría incentivos por su participación, 

pero que dicha investigación tenía como fin el contribuir de manera significativa al desarrollo del 

conocimiento y de la psicología en Puerto Rico, así como aportar a investigaciones futuras 

relacionadas al tema del autismo y la familia en la isla. Dado a la pandemia del COVID-19 los 

cuestionarios se llevaron a cabo en formato virtual únicamente.  
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Protección de seres humanos: solicitud al Comité Institucional para la Protección de los 

Seres Humanos en la Investigación (CIPSHI). 

 Con el propósito de salvaguardar los derechos humanos de las familias participantes de 

este estudio, se sometió la propuesta al Comité Institucional para la Protección de los Seres 

Humanos (CIPSHI) de la Universidad de Puerto Rico, Recinto de Río Piedras. Se detalló que a 

los participantes se les permitió acceso virtual para completar el cuestionario donde abordaron 

sus perspectivas en cuanto a la calidad de vida familiar. El espacio para completar el cuestionario 

fue elegido por el participante, quien lo completó de forma virtual.  

La investigadora principal mantuvo el archivo electrónico almacenado bajo estricta 

seguridad. Se le solicitó la ayuda de la administración de cada centro identificado y se brindó 

material promocional de forma virtual y física para la divulgación de la investigación tanto en las 

plataformas virtuales, como en los predios de los centros.   

  En la propuesta sometida al CIPSHI se detalló que la duración para completar el 

cuestionario fue de aproximadamente 20 minutos. Se planteó que la investigación no vislumbró 

riesgos mayores durante la realización de esta investigación, más allá de la incomodidad que 

puedan provocar las premisas y reactivos de los cuestionarios relacionados a aspectos personales 

y experiencias emocionales. No obstante, se especificó que de surgir la necesidad de apoyo 

emocional, la persona podía optar por detener en su totalidad el cuestionario y se brindó 

información sobre los servicios del Centro Universitario de Servicios y Estudios Psicológicos 

(CUSEP) para una evaluación. Se les indicó a las personas participantes que todos los 

documentos utilizados estarían en formato digital y bajo custodia de la investigadora principal. 

Los datos fueron recopilados a través de la plataforma de internet Google Form, plataforma de 

recogido de datos fiable. En la Hoja de Consentimiento Informado se le especificó a los 
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participantes que la información que compartieron de forma electrónica en el dispositivo 

(computadora, celular, tableta, etc.) que utilizó podía ser intervenida o revisada por terceras 

personas. Estas personas pudieron tener acceso legítimo o ilegítimo al dispositivo y a su 

contenido como un familiar, hackers, intrusos o piratas informáticos, etc. Además, en el 

dispositivo utilizado podía registrar información de acceso (Ver apéndice X para a hoja de 

consentimiento informado).  

Finalmente, se especificó al CIPSHI que la participación en la investigación fue 

voluntaria, no era compulsorio completar el cuestionario y podía retirarse en el momento que lo 

entiendan pertinente. Una vez se recibió la aprobación por parte del CIPSHI (2021-088) se 

comenzó el proceso de recogida de datos.  

Instrumentos  

 Los instrumentos para la recopilación de los datos que se utilizaron para llevar a cabo la 

investigación fueron los siguientes: (1) Datos sociodemográficos, (2) Escala de calidad de vida 

familiar (FQoL, por sus siglas en inglés), (3) Índice de estrés parental (PSI, por sus siglas en 

inglés), (4) Escala multidimensional de apoyo social percibido (MPSS, por sus siglas en inglés) e 

(5) Inventario de Estrategias de Afrontamiento (CSI, por sus siglas en inglés). Mediante las 

escalas, se logró recopilar las experiencias y necesidades de las familias de hijo con TEA en 

Puerto Rico.    

Datos sociodemográficos.   

En sintonía con el objetivo de la investigación, este documento recopiló información 

acerca de las características del participante que completaron el cuestionario y el miembro de la 

familia con TEA. Esta incluye, severidad del autismo, estado laboral, estado civil, tipo de 
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familia, edad, género y relación del participante con el menor con TEA. Esta hoja fue 

desarrollada por la autora de esta investigación y se incluyó con el cuestionario de investigación.  

Escala de Calidad de Vida Familiar (FQoL).  

El instrumento de calidad de vida familiar del Beach Center on Disability en la 

Universidad de Kansas, es una medida de autoinforme que contiene 25 reactivos y evalúa las 

percepciones de las familias con respecto a su satisfacción de la calidad de vida de su familia 

(Hoffman et al., 2006). Este instrumento contiene cinco dimensiones: (a) interacción familiar, (b) 

paternidad, (c) bienestar emocional, (d) bienestar físico/material y (e) apoyo relacionado con la 

discapacidad. La escala evalúa familias de niños con discapacidades desde el nacimiento hasta 

los 21 años y familias de niños y adultos sin discapacidades (Hoffman et al., 2006). Cada 

dimensión se compone de cuatro a seis reactivos, calificado en una escala tipo Likert de 5 puntos 

(1= muy insatisfecho, 2= insatisfecho, 3= neutral, 4= satisfecho y 5= muy satisfecho). En la 

medida que la puntuación sea más alta, la calidad de vida aumenta. Presenta una consistencia 

interna alta, con un alfa de Cronbach de .94 para la evaluación de importancia y .88 para la 

evaluación de satisfacción (Hoffman et al., 2006). Esta escala está publicada en el internet y es 

de dominio público por lo que está autorizado su uso para fines investigativos o clínicos. Se 

utilizó la versión en español de Verdugo-Alonso y colaboradores (2012). La confiabilidad de 

Cronbach de nuestra muestra fue de .93.  

Índice de Estrés Parental versión corta (PSI/SF). 

El Índice de Estrés Parental es un instrumento que evalúa la magnitud del estrés en 

relaciones entre padres e hijos, conteniendo 120 reactivos en su versión original (Abidin, 1983). 

En su versión corta está compuesto de 36 reactivos y contiene los tres dominios principales de 

estrés en las relaciones padre/hijo: (a) características de los padres, (b) características de los 
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niños/as, y (c) dificultades en la interacción entre ambos (Abidin,1990). Las características del 

padre miden el nivel de estrés en función a su rol paterna/materna, las características del niño/a 

mide la percepción del padre en función de las características conductuales de su hijo y las 

dificultades en la interacción, evalúa las experiencias en función a esa relación padre/hijo 

(Monserrat et al., 2016).  

 La adaptación y validación al español fue realizada por Solís y Abidin (1991), utilizando 

una muestra con población hispana. Una adaptación española de la versión corta fue realizada 

por Díaz-Herrero y colaboradores (2011), obteniendo una consistencia interna alta, con un alfa 

de Cronbach de .90. El formato de respuesta es una escala tipo Likert de 5 puntos (1=muy de 

acuerdo, 2= de acuerdo, 3=no está seguro, 4=desacuerdo y 5=muy en desacuerdo). En la medida 

en que la puntuación sea más baja, mayor estrés parental. Este instrumento ha sido utilizado y 

validado en la población con TEA (Solis & Abidin, 1991; Zaidman-Zait et al., 2011; Monserrat 

et al., 2016). La confiabilidad de Cronbach de nuestra muestra fue de .87. 

Escala multidimensional de apoyo percibido (MSPSS).  

Este instrumento es un cuestionario que contiene 12 reactivos que evalúan el apoyo social 

percibido por el individuo y consta de tres dimensiones, que se dividen en (a) amigos, (b) pareja 

y (c) familia (Zimet et al., 1988). Las opciones de respuesta a los reactivos se presentan en 

formato de escala tipo Likert de 7 puntos (1= totalmente en desacuerdo, 2= bastante en 

desacuerdo, 3=más bien en desacuerdo, 4= ni de acuerdo ni en desacuerdo, 5= más bien de 

acuerdo, 6= bastante de acuerdo y 7= totalmente de acuerdo). En la medida que la puntuación 

sea más alta, mayor apoyo social percibido. La escala ha sido utilizada en población con TEA, 

mostrando gran fiabilidad (Bishop, 2015; Colbert et al., 2016). Presenta una consistencia interna 

alta, con un alfa de Cronbach de .88 (Zimet et al., 1988). Ha sido adaptada y validada al español 
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utilizado una muestra con población hispana (Landet & Zumalde, 2002; Trejos-Herrera et al., 

2017; Jiménez et al., 2017). La confiabilidad de Cronbach de nuestra muestra fue de .93. 

Inventario de Estrategias de Afrontamiento (CSI).  

Este instrumento, es un cuestionario de autoinforme que evalúa los pensamientos y 

comportamientos de afrontamiento en respuesta a un factor estresante específico (Tobin et al., 

1989). Ha sido adaptada y validada al idioma español por Cano et al. (2007). Este instrumento 

contiene 40 reactivos y 8 dimensiones respectivamente (a) resolución de problemas, (b) 

autocrítica, (c) expresión emocional, (d) pensamiento desiderativo, (e) apoyo social, (f) 

reconstrucción cognitiva, (g) evitación de problemas y (h) retirada social. Las respuestas se 

presentan una escala tipo Likert de 5 puntos (0 = En absoluto, 1 = Un poco, 2 = Bastante, 3 = 

Mucho, 4 = Totalmente). En la medida que la puntuación sea más alta, mayor apoyo social 

percibido. El cuestionario tiene una consistencia interna alta, con un alfa de Cronbach de .83 

(Tobin et al., 1989) y para su adaptación al español de .78 (Cano et al., 2007). La confiabilidad 

de Cronbach de nuestra muestra fue de .85.  

Análisis de Datos 

La recopilación de datos se realizó mediante la plataforma Google Forms. Una vez se 

recogieron los datos por medio de la plataforma identificada, se exportaron los datos a la 

plataforma Statistical Package for the Social Sciences versión 28.0 (SPSS, por sus siglas en 

inglés). Se realizaron análisis descriptivo para conocer el perfil de la muestra. Las variables que 

se utilizaron fueron: las variables sociodemográficas, estrés parental, apoyo social y estrategias 

de afrontamiento como independientes y la variable de calidad de vida familiar como 

dependiente. Se realizó un análisis de correlación para medir la magnitud y la dirección de las 

relaciones entre variables independientes y dependientes. A su vez se realizó un análisis de 
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regresión múltiple para identificar los factores que contribuían en una mayor o menor calidad de 

vida ante la presencia o ausencia de estrés, apoyo social y estrategias de afrontamiento. De igual 

modo se realizó un análisis de mediación simple y se utilizó como variables mediadoras las 

variables de apoyo social y estrategias de afrontamiento para conocer y evaluar la relación entre 

la variable de calidad de vida y estrés parental siendo mediadas por ambas variables.  
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CAPÍTULO IV 

RESULTADOS 

En este capítulo se presentan los resultados de los análisis estadísticos realizados en la 

investigación Percepción de Calidad de Vida Familiar en cuidadores primarios de menores con 

el Trastorno del Espectro Autista. Dicha investigación tuvo como objetivo principal evaluar 

cómo la calidad de vida familiar puede verse afectada en mayor o menor grado ante el estrés que 

pueden presentar los cuidadores primarios cuando se enfrentan a los desafíos y retos del TEA. 

Además, se evaluaron: (a) las características sociodemográficas sobre la calidad de vida familiar 

de cuidadores primarios de menores con el trastorno de espectro autista en Puerto Rico, (b) la 

posible relación estadística entre las variables de calidad de vida familiar, estrés parental, 

estrategias de afrontamiento y apoyo social en la muestra, (c) los factores sociodemográficos, 

que explican una mejor calidad de vida familiar, y (d) las estrategias de afrontamiento y apoyo 

social median la relación entre estrés y percepción de calidad de vida familiar. A continuación, 

se presenta una descripción de la muestra participante. Luego se proveen los resultados de 

acuerdo con los objetivos, hipótesis y análisis propuestos en la investigación.  

Características sociodemográficas de la muestra 

 La muestra estuvo compuesta de 145 cuidadores primarios a cargo de algún menor 

diagnosticados con TEA. La mayoría está compuesta por féminas (79.3%), la muestra tiene un 

rango de edad entre 24 a 65 años (M=39.83, DE=8.16). La mayor parte de la muestra (97.2%) 

fueron madres, mientras que el 1.4% fueron padres y el otro 1.4% abuelos(as). Más de la mitad    

de la muestra (57.9%) está empleada. Por otro lado, más de la mitad de la muestra (58.6%) tiene 

una familia biparental, mientras que 24.1% tiene una familia monoparental y 15.2% tiene una 

familia extendida. El 41.4% de la muestra reportó que el menor a su cargo experimenta un nivel 
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moderado de severidad de TEA, mientras que el 31.7% experimenta un nivel bajo y 24.8% 

experimenta un alto nivel de severidad. En la tabla 1 se observan las características 

sociodemográficas de la muestra, incluyendo el estado civil. 

 

Tabla 1 

Características sociodemográficas de la muestra (n=145) 

 

                               Variable n % 

Género   

     Femenino 115 79.3 

     Masculino 27 18.6 

Relación   

     Madre 141 97.2 

     Padre 2 1.4 

     Abuelo 2 1.4 

Estado laboral   

     Empleado 84 57.9 

     Desempleado 61 42.1 

Tipo de familia   

     Monoparental 35 24.1 

     Biparental 85 58.6 

     Extendida 22 15.2 
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Nota. n =145. La cantidad de participantes puede cambiar por variables debido a los valores 

perdidos (missing values).  

 

Correlaciones entre la calidad de vida familiar, estrés parental y los factores protectores de 

apoyo y estrategias de afrontamiento 

La primera hipótesis de esta investigación consistió en evaluar si existe una relación 

negativa entre la percepción de la calidad de vida familiar y el nivel de estrés parental en las 

personas cuidadoras primarias de menores con TEA. Dicha hipótesis sostiene que, a mayor estrés 

parental, menor será la calidad de vida familiar. Se realizó un análisis de correlación para medir 

la relación entre los distintos factores. Como se observa en la tabla 2, los resultados indicaron 

                             Variable N % 

     Prefiero no contestar 2 1.4 

Nivel de Severidad   

     Nivel 1 46 31.7 

     Nivel 2 60 41.4 

     Nivel 3 36 24.8 

     Prefiero no contestar 3 2.1 

Estado civil   

     Soltero 38 26.2 

     Conviviendo 28 19.3 

     Casado 66 45.5 

     Divorciado 12 8.3 

     Viudo 1 0.7 
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una relación negativa, significativa y moderadamente-alta entre la variable de calidad familiar y 

estrés parental. El coeficiente de Cronbach de la escala de calidad familiar y estrés parental fue 

mayor a .70 lo que se considera aceptable (Hundleby & Nunnally, 1994). Incluso, en este caso 

ambas escalas fueron superior a .80 lo que se considera apropiado. A medida que aumenta 

calidad familiar disminuye el estrés parental (r = -.61; p < .01).  

Como segunda hipótesis se pretendió evaluar si existe una relación positiva entre la 

percepción de calidad de vida familiar, el apoyo social y las estrategias de afrontamiento de las 

personas cuidadoras primarias. A mayor apoyo social percibido y estrategias de afrontamiento, 

mayor la percepción de calidad de vida familiar en la muestra. Igualmente, se observa en la tabla 

2 que el coeficiente de Cronbach de las escalas de calidad familiar, apoyo social y estrategias  

de afrontamiento fue mayor a .70 lo que se considera aceptable (Hundleby & Nunnally, 1994). 

Todas las escalas tienen un valor superior a .80 lo que se considera apropiado. Se identificó una 

relación positiva, significativa y moderadamente-alta entre la variable de calidad familiar y 

apoyo social. Dichos resultados explican que a medida que aumenta la calidad familiar, aumenta 

el apoyo social (r= .58; p <.01). De igual manera, se identificó una relación positiva, 

significativa y baja entre la variable de calidad familiar y estrategias de afrontamiento. A medida 

que aumenta la calidad familiar aumenta las estrategias de afrontamiento (r = .23; p <.05). 
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Tabla 2 

Correlación entre variables y confiabilidad de las medidas (N=144). 

Variable  M DE 1 2 3 4  

1. Calidad familiar  83.78 17.35 (.93) -- -- --  

2. Apoyo social  4.46 1.54 .58** (.93) -- --  

3. Estrategias de afrontamiento  75.79 19.87 .23 .38** (.85) --  

4. Estrés Parental  105.86 18.85 -.61** -.51** -.06 (.87)  

Nota. ** p < .01; *p < .05. El alfa de Cronbach de cada escala se presenta entre paréntesis en la 

diagonal. Los tamaños del coeficiente de pearson (r) se pueden evaluar como: bajo (R =.00 a 

.25), moderado (R =.26 a .50) o moderadamente alta (R =.51 a .75) y alta (R =.76 a 1.00) (Hair et 

al., 2011). 

 

Análisis del modelo de regresión lineal múltiple. 

Para responder a la tercera hipótesis de investigación se realizó un análisis de regresión 

lineal múltiple para identificar si las variables sociodemográficas tales como nivel de severidad 

del TEA, estado laboral y tipo de familia, influyen de forma significativa en la percepción de 

calidad de vida familiar. Las variables se recodificaron para propósitos de este análisis, 

particularmente las variables de nivel de severidad y tipo de familia. 

Al explorar el impacto de la severidad del TEA, si el participante tiene o no un empleo y 

el tipo de familia (n=145), se observó que el modelo no tiene un buen ajuste de los datos (F = 

1.282; p = 0.281), explicando el 1% de la varianza de la calidad de vida familiar (R2 = .005). 

Esto significa que el modelo es inadecuado para explicar el impacto de las variables sobre la 

calidad de vida familiar. Ver tabla 3 para el ajuste del modelo.  
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Tabla 3 

Ajuste del modelo de regresión múltiple  

Modelo  Modelo 1 p 

F 1.282 0.281 

R2 .010 -- 

ΔR2 .044 -- 

 **p < .01; *p < .05 

Se encontró evidencia de cumplimiento adecuado con los siguientes supuestos: 

independencia de los errores, homocedasticidad, normalidad de los errores, linealidad, 

multicolinealidad, evaluación de casos extremos y varianza distinta de cero para el modelo de 

regresión múltiple realizado (Field, 2017). No obstante, ninguna de las variables 

correspondientes en el modelo de nivel de severidad (p =.364; p >.05), tener un empleo (p =.413; 

p > .05) y tipo de familia (p = .176; p > .05) son significativas. Ver tabla 4 del modelo de 

regresión múltiple.   
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Tabla 4 

Modelo de regresión múltiple.  

Variable                              

M 

 

DE 

Modelo 1 

B 

 

EE 

 

β 

 

p 

Constante   82.05 4.83   

Nivel de Severidad  1.89 0.80 -1.73 1.90 -.008 .364 

Estado laboral 0.58 0.50 2.54 3.10 0.07 .413 

Tipo de familia 0.74 0.44 4.71 3.46 0.12 .176 

Nota. Variable dependiente: Calidad de vida familiar. 

 

Análisis de mediación de factores protectores sobre la relación entre estrés parental y 

calidad de vida familiar 

 Como cuarta hipótesis se pretendió evaluar, si las estrategias de afrontamiento y el apoyo 

social mediaban la relación entre estrés parental y la percepción de calidad de vida familiar. Se 

llevó a cabo un análisis de mediación simple utilizando análisis de ruta (path análisis) con 

estimación de mínimos cuadrados para evaluar si las estrategias de afrontamiento y el apoyo 

social mediaban la relación entre estrés parental y calidad de vida familiar. Como ilustra la 

Figura 3, la vía b (B = .197; p =.013), c (B = -.557; p = .001) y c’ (B = -.546; p = .001) son 

significativos, no obstante, la vía a (B = -.066; p =.497) no es significativo y las estrategias de 

afrontamiento no media la relación entre entrés parental y calidad familiar (Baron & Kenny, 

1986). Esta información sugiere que los participantes que mostraron tener estrategias de 

afrontamiento presentaron mayor calidad de vida familiar. Sin embargo, el modelo no sugiere 

que las estrategias de afrontamiento se asocian significativamente con el estrés parental. No 
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        b 

                   B = .197; p = .013 
 

 

a 

B = -.066; p =.497 

                      

 
 

c’ 

B = -.546; p = .001 

 

c 

B = -.557; p = .001 

 

obstante, los participantes que mostraron menor estrés parental informaron mayor calidad de 

vida en ausencia de la variable mediadora. El efecto indirecto o la diferencia entre c-c’ (B =  

-.011) puede ser considerada como la medida en la que las estrategias de afrontamiento reducen 

el impacto de estrés parental sobre calidad familiar.   

 

Figura 3 

Mediación entre estrategias de afrontamiento, estrés parental y calidad de vida familiar. 

 
 

  

        

                    

 

                      

              

                             

 

 

 

 

 

 

 

 

  

Por otro lado, la figura 4 nos ilustra que la vía a (B = -.041; p =.001), b (B = 6.497;   p = 

.001), c (B = -.557; p = .001) y c’ (B = -.387; p = .001) son significativos. De estos resultados se 

desprende que apoyo social se evidencia como variable mediadora entre estrés parental y calidad 

de vida familiar (Baron & Kenny, 1986). El efecto indirecto o la diferencia entre c-c’  

(B = -.170) puede ser considerada como la medida en la que el apoyo social reduce el impacto de 

estrés parental sobre calidad familiar. Esta información sugiere que la calidad de vida familiar 

influye en la disminución del estrés parental a través de su efecto con el apoyo social. Aquellos 

que mostraron mayor apoyo social presentaron mayor calidad de vida familiar. 
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        b 

                   B = 6.497; p = .001 
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B = -.041; p =.001 

 

                      

 
 

c’ 

B = -.387; p =001 
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B = -.557; p = .001 

 

Figura 4 

Mediación entre apoyo social, estrés parental y calidad de vida familiar. 
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CAPÍTULO V 

DISCUSIÓN 

En este capítulo se discuten los resultados obtenidos en los distintos análisis estadísticos, 

sus posibles implicaciones y se presentan las aportaciones de esta investigación para el campo de 

la psicología y el autismo. Además, se discuten las limitaciones de este estudio y se ofrecerán 

recomendaciones para futuras líneas de investigación. 

El propósito de esta investigación fue generar conocimiento y visibilizar sobre cómo la 

calidad de vida familiar en cuidadores primarios de menores con TEA, puede verse afectada ante 

el estrés parental y cómo las estrategias de afrontamiento y el apoyo social pueden ser factores 

protectores que aportan a la percepción de la calidad de vida y, por consiguiente, disminuyen el 

estrés percibido por la familia. A continuación, se discuten los hallazgos de la investigación 

integrando los resultados y la revisión de literatura que así lo fundamenten. A continuación, se 

presenta un breve resumen de las hipótesis de la investigación.  

 

Hipótesis de la investigación 

H1: Existe una relación negativa entre la 

percepción de la calidad de vida familiar y 

el nivel de estrés parental en cuidadores 

primario de menores con el trastorno del  

espectro autista. A mayor estrés parental 

menor será la calidad de vida familiar. 

 

H2: Existe una relación positiva entre la 

percepción de calidad de vida familiar, el  

apoyo social y las estrategias de 

afrontamiento de cuidadores primarios. A 

Se confirma la hipótesis alterna, debido a 

que se identificó una correlación negativa 

moderadamente-alta entre estrés parental y 

calidad de vida familiar (r = -.61; p <.01). 

 

 

 

Se confirma la hipótesis alterna, debido a 

que se identificó una correlación positiva  

moderadamente-alta entre calidad familiar y 

apoyo social (r = .58; p <.01) y una relación 
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mayor apoyo social percibido y estrategias 

de afrontamiento, mayor la percepción de 

calidad de vida familiar en la muestra. 

 

H3: Variables sociodemográficas tales 

como nivel de severidad del autismo, estado 

laboral y tipo de familia tienen una 

influencia significativa en la percepción de 

calidad de vida familiar.  

 

H4: Las estrategias de afrontamiento y el 

apoyo social mediarán la relación entre 

estrés parental y la percepción de calidad de 

vida familiar. 

 

positiva baja entre la variable de calidad 

familiar y estrategias de afrontamiento (r = 

.23; p <.05). 

 

Se confirma la hipótesis nula, debido a que 

ninguna de las variables: nivel de severidad 

(p = .364; p >.05), trabajo (p =.413; p >.05) 

y tipo de familia (p = .176; p >.05) son 

significativas. 

 

Se confirma la hipótesis alterna 

parcialmente, debido a que apoyo social 

media la relación entre estrés parental y 

calidad familiar (B = -.387; p =.001). Sin 

embargo, estrategias de afrontamiento no 

mediar la relación entre estrés parental y 

calidad familiar, dado a que la ruta de a (B = 

-.066; p =.497) no es significativo. 

 

Estrés parental y calidad de vida familiar 

Los hallazgos de esta investigación son consistentes con la evidencia científica que 

sostiene que el estrés parental afecta negativamente a la calidad de vida familiar. Como se 

mencionó anteriormente, tanto el estrés parental, así como la calidad de vida y el autismo están 

relacionados de forma directa y tienen un efecto bidireccional (Hsiao et al., 2017). Los hallazgos 

actuales indican que los desafíos y retos del TEA pueden exacerbar los niveles de estrés parental 

que afecten de forma significativa la percepción de su calidad de vida familiar. Los altos niveles 

de estrés en los cuidadores de niños con TEA pueden ser preocupantes dada la asociación entre 

dichos estresores y los resultados psicológicos negativos. La literatura sostiene que el estrés 
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pudiese tener un efecto funcional que promueva o estimule la capacidad para enfrentar 

experiencias o situaciones adversas, sin embargo, un estrés que perdure por tiempo prolongado y 

detone la afección en la capacidad de funcionamiento y afrontamiento pudiese impactar el 

bienestar y la calidad de vida (Bairero, 2018). Ante investigaciones previas que destacan los 

factores de riesgo y mayor probabilidad de padecer de enfermedades de salud mental en los 

padres o cuidadores de menores con TEA y otros trastornos del neuro desarrollo (Mahatme et al., 

2020), es menester comprender la naturaleza y la función de los factores que precipitan el estrés 

parental.  

Dichos efectos negativos están asociados con las demandas de cuidado y atención que 

requiere un menor con TEA, la búsqueda de servicios eficientes, el apoyo familiar, las 

características del menor, así como las características de salud del padre o cuidador (Durán et al., 

2016; Prata et al., 2019). De igual forma, un contexto de alto nivel de estrés puede implicar 

aumento en problemas de comportamiento de internalización de los niños como la retirada y la 

evitación, así como de externalización como la agresión e impulsividad (Rodríguez et al., 2019). 

A medida que las familias se enfrenten y tengan que lidiar con los factores negativos asociados 

con el estrés parental, las dinámicas familiares y percepción de bienestar relacionados a la 

calidad de vida se verán afectados.   

La familia juega un papel de referencia muy importante al ser el grupo primario más 

representativo y de referencia social. El hecho de regenerar nuevas expectativas, ideas y metas 

ante el diagnóstico como sistema es uno de los elementos más estresantes que presentan las 

familias, así como el rol de cuidar y mantenerse atento a las necesidades de salud y educación del 

miembro con TEA (Baña, 2015).  
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Adicional, la literatura ha planteado que la homeostasis familiar se puede ver alterada, 

afectando otros miembros del mismo sistema. Investigaciones han mostrado el impacto negativo 

en hermanos de menores con TEA, presentando problemas emocionales, dificultades en la 

comunicación social y síntomas depresivos (Garrido et al., 2020).  

Por otro lado, el estrés parental puede ser un factor que precipite la disminución de 

calidad de los tratamientos e intervención hacia el menor. La literatura científica plantea que el 

hecho de que la persona cuidadora es la persona quien representa la figura con mayor 

responsabilidad en la búsqueda de prestación de servicios, esto puede aumentar sus niveles de 

estrés y puede provocar un impacto en el pronóstico o avance del menor, tanto por la vía de la 

búsqueda del servicio eficiente, así como en el seguimiento y los resultados secundarios de las 

intervenciones (Osborne et al., 2007; Shine & Perry, 2010). Sabemos que la familia suele ser el 

principal sistema de apoyo y que dichos estresores no solamente pueden afectar esa homeostasis 

familiar en sí, sino que como efecto secundario puede tener un impacto en la reciprocidad, 

compromiso y seguimiento de la persona cuidadora en el tratamiento del menor.  

De acuerdo con el modelo de ABC-X esta investigación muestra cómo la acumulación de 

demandas asociadas con el TEA precipita los patrones de estrés parental que a su vez afectan la 

percepción de la calidad de vida familiar. Baña (2010) plantea que las familias de miembros con 

TEA, desempeñan un mayor número de tareas y roles que ejercen tensión a todos los miembros 

del sistema, y que es en esa interacción entre el suceso estresante, y los recursos de la familia lo 

que determina el grado en que la familia será vulnerable a la tensión o la crisis.  

El TEA genera situaciones potencialmente estresantes por lo que es menester ayudar a los 

cuidadores a identificar sus estresores, facilitar servicios educativos para las familias donde 

puedan obtener información relevante al desarrollo y salud del menor, promover mayor demanda 
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de servicios de salud mental y recursos para la familia que les permita mitigar el efecto negativo 

y sus estresores (Baña, 2010).  

A su vez, debe tomarse en cuenta que las estadísticas resaltan una tendencia en el 

aumento de la niñez diagnosticada con TEA a través de los años (OMS, 2019) y que en Puerto 

Rico actualmente existe una limitación de servicios de salud y educativos que atiendan la 

magnitud de esta población en la isla (Bauzá, 2022). Existe una urgencia por parte de las 

agencias y alianzas a favor de la comunidad con TEA a mejorar y ampliar los servicios a la 

población con autismo en Puerto Rico, ya que no se están ofreciendo los servicios con la calidad 

y premura que así las leyes exigen (Lasanta, 2022). Por consiguiente, esto pudiese ser un 

detonador y un factor estresante que aporte al efecto negativo del bienestar psicológico, bienestar 

físico, a las interacciones familiares y apoyo que promuevan una mejor calidad de vida para las 

familias.  

Apoyo social, estrategias de afrontamiento y calidad de vida familiar  

El impacto de los factores ambientales o personales que afectan la calidad de vida 

familiar pueden ser preocupantes, no obstante, se midió la necesidad de estrategias de 

afrontamiento y apoyo social adecuados para el manejo del estrés y relacionados con la calidad 

de vida familiar en el TEA. Dichos factores protectores se evaluaron con el propósito de 

establecer una relación directa entre la calidad de vida familiar que apoya y, por consiguiente, 

mitiga los efectos negativos que permiten promover una mejor calidad de vida familiar. Los 

resultados de esta investigación coinciden con estudios previos que reportan una relación 

correlacional positiva entre apoyo social y calidad de vida familiar (Ekas et al., 2010; Lei & 

Kantor, 2021; Ortiz-Matos, 2022; Sharpley et al., 1993).  
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De igual forma, los hallazgos de esta investigación son cónsonos con diversos estudios 

que enfatizan el apoyo social como un factor importante que disminuye el impacto psicológico 

negativo, aumenta la percepción de la calidad de vida familiar y, a su vez, ayuda a reducir el 

estrés parental, mitigando los estresores o demandas que pueda presentar las familias (Ekas et al., 

2010; Karst & Van-Hecker, 2012; Zhidan Wang et al., 2022). El apoyo social es una de las 

estrategias efectivas y más comunes que padres o cuidadores de niños con TEA usan para poder 

lidiar con los factores estresantes (Dardas & Ahmad, 2013).  

Los cuidadores, a menudo, pueden experimentar exclusión social, así como aislamiento y 

las redes de apoyo social son importantes ya que sirven como fuentes para mitigar la carga y los 

roles continuos asociados con el cuidado y la atención de la población con TEA (Marsack & 

Samuel, 2017). De igual forma, el apoyo social podría ser un factor protector sustancialmente al 

bienestar del menor. La necesidad de disminuir la sobrecarga y fortalecer las redes de apoyo 

social son una forma de promover una mejor calidad de vida, no solo para el cuidador, sino 

también para el menor diagnosticado con TEA y para la relación de crianza (Marsack & Samuel, 

2017).  

Nuestros hallazgos también mostraron que el apoyo social sirve como un mediador entre 

el estrés parental y la calidad de vida, teniendo un efecto significativo en la disminución del 

estrés y aportando a una mejor calidad de vida (Dardas & Ahmad, 2013; Lu et al., 2018). Estos 

resultados implican que el apoyo social es un indicador crítico entre el estrés parental y la 

percepción de calidad de vida que puede intervenir como una estrategia básica que promueva la 

el sentido de bienestar en los cuidadores puertorriqueños de niños con TEA. 

En Puerto Rico las familias atraviesan por situaciones estresantes concentradas en la 

búsqueda de servicios de educación, inclusión social para el miembro con TEA, ayudas de los 
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beneficios gubernamentales, tanto económicos como terapéuticos y búsqueda de servicios de 

ayuda para las familias (Ortiz-Matos, 2022). La literatura previa ha encontrado que para las 

familias puertorriqueñas el apoyo social es un factor de aporta significativamente a una mayor 

satisfacción y a fortalecer su autoconcepto referente a sus prácticas parentales relacionados a una 

mejor percepción de su calidad de vida (González, 2018; Ortiz-Matos, 2022).  

Este hallazgo es importante ya que apoya la importancia de establecer política pública 

que promueva medidas de apoyo y recursos sociales accesibles, hacia las familias que puedan 

mitigar y contrarrestar los retos de atención y cuidado para los padres o cuidadores con TEA y 

que, a su vez, puedan promover un mejor bienestar en la familia.  

Si bien el apoyo social es un factor que ayuda al manejo y disminución de estresores 

parentales y aumenta la calidad de vida, el mismo no es en sí un factor que suprima o elimine el 

efecto negativo sobre la calidad de vida. Sabemos que la pérdida de recursos o el manejo de las 

demandas que puedan aportar al estrés parental ponen en peligro el bienestar, sin embargo, el 

apoyo disponible es fundamental para satisfacer las demandas asociadas con la crianza de un 

niño con TEA y éste funge como un intermediario (Zeng et al., 2020).  

 Por otro lado, se estudió el factor de estrategias de afrontamiento como elemento 

importante que apoya y aporta al bienestar familiar. Los resultados evidenciaron una relación 

positiva, significativa y baja entre las estrategias de afrontamiento y la calidad de vida. Dichos 

hallazgos resaltan que las estrategias de afrontamiento podrían ser un factor protector en la 

calidad de vida familiar, aunque en una menor proporción. Estos hallazgos son cónsonos con 

estudios que muestran que establecer estrategias de afrontamiento efectivas permiten mantener 

un balance que aporte a la homeostasis y cohesión en todos los miembros del sistema familiar 

(Dardas & Ahmad, 2013; Kiami & Goodgold, 2017).  
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Durante esta investigación también se evaluó el efecto entre la calidad de vida familiar y 

el estrés parental mediado por las estrategias de afrontamiento. Aunque los resultados indican 

que las estrategias de afrontamiento aumentan la percepción de una mejor calidad de vida, estos 

no mostraron tener un efecto mediador ante el estrés parental.  

Investigaciones han planteado que la comprensión en estos procesos de adaptación y 

afrontamiento suelen ser muy diversos para cada familia, lo que implica que cada una perciba y 

experimente procesos estresantes de formas variables (Miranda et al., 2019). Las capacidades de 

afrontamiento pueden variar entre familias, son altamente contextuales, se desarrollan de acuerdo 

con los recursos disponibles y habilidades para lidiar con los estresores, y están asociadas a 

características de la personalidad (Dardas & Ahmad, 2013, Prata et al., 2019).  

Para la muestra estudiada, las estrategias de afrontamiento no fueron un factor protector 

que mitigara los estresores o demandas familiares que aportan a una mejor calidad de vida.  

La literatura científica señala que para que las estrategias de afrontamiento sean efectivas y 

aporten al desarrollo del bienestar familiar, estas deben estar basadas en estilos de adaptación 

apropiados y efectivos sustancialmente (Dardas & Ahmad, 2013).  

La literatura sostiene que existen diversas prácticas o estilos de afrontamiento que 

contribuyen a un mejor bienestar y mitiguen los estresores. Por ejemplo, se han identificado que 

estrategias activas centradas en el problema están asociadas con mejores resultados que las 

estrategias de afrontamiento enfocadas en la evasión, negación y evitación. Algunos estudios han 

planteado que las estrategias de afrontamiento de evitación, son parte de las estrategias más 

utilizadas y están asociadas con un mayor nivel de estrés, así como problemas de salud mental 

para las familias y es una de las estrategias más utilizadas para hacer frente a una situación 

estresante (Lai et al., 2015; Miranda et al., 2019; Vernhet et al., 2018). Los padres o cuidadores 
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que utilizan estrategias de afrontamiento basadas en la evitación o las emociones, como lo puede 

ser el escapar o evadir el problema, presentan mayores síntomas depresivos, perciben mayor 

aislamiento social y dificultades en la relación con el menor con TEA, por el contrario que las 

estrategias basadas en el problema (Cappe et al., 2011). Las estrategias de afrontamiento basadas 

en el problema mantienen un enfoque basado en el compromiso y en la resolución de conflictos, 

disminuyendo el efecto negativo del estrés sobre la calidad de vida (Miranda et al., 2019).  

Según Dardas y Ahmad (2013) la práctica de estrategia de afrontamiento enfocado en el 

problema, particularmente el aceptar la responsabilidad, aporta el que los cuidadores o padres 

perciban una mayor sensación de control y muestren un mayor progreso en la recuperación. 

Estos autores sostienen que dicha estrategia de afrontamiento debe ser alentada equipando al 

padre o cuidador de habilidades necesarias y servicios de apoyo que aporten a la adaptación de 

sus propias responsabilidades.  

A diferencia de centrarse en estrategias de afrontamiento específicas, esta investigación 

tuvo como enfoque evaluar la capacidad de afrontamiento de forma general, lo que limitó 

obtener medidas específicas sobre la calidad y el tipo de estrategias utilizadas en esta escala.  

De igual forma, la literatura indica que el apoyo social es también considerado un factor 

de afrontamiento, que es altamente importante y que los cuidadores que recurren a este tipo de 

estrategias logran disminuir sus estresores y pueden mejorar significativamente su calidad de 

vida familiar (Dardas & Ahmad, 2013). Este hallazgo es cónsono con los resultados de esta 

investigación resaltando la importancia que representan los sistemas de apoyo y que estos 

pueden tener un impacto sobre el bienestar en la familia.  

Por otro lado, debe considerarse que los estresores parentales relacionados con el TEA pueden 

ser persistentes, lo que implique que las estrategias de afrontamiento puedan variar a largo plazo 
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(Benson, 2014). Por este motivo, los estilos de afrontamiento, aunque pueden aportar 

significativamente, pueden no ser de utilidad frente a estresores de gran magnitud que estén fuera 

del control del individuo o ser cambiantes a lo largo del tiempo (Pruchno & Kleban, 1993). 

Folkman (1984) señala que el estrés está relacionado al entorno ambiental, situado bajo las 

circunstancias actuales de la persona y que las estrategias de afrontamiento van a depender de la 

valoración percibida y que inclusive, esa misma valoración puede cambiar a lo largo del tiempo.   

Estos hallazgos justifican más investigaciones para la aplicación específica de estilos de 

afrontamiento que permitan mayor información sobre las distintas prácticas de adaptación que 

puedan ser útiles para mejorar el bienestar familiar.   

Severidad del TEA y calidad de vida familiar 

En esta investigación se evaluó si la severidad del TEA guarda relación con la calidad de 

vida familiar percibida. Los resultados muestran que el nivel de severidad no es un predictor 

sobre la calidad de vida familiar. Cónsono con estos hallazgos hay literatura que sostiene que 

existe inconsistencia con la detección de asociaciones entre la calidad de vida familiar y la 

severidad del TEA. En muchos casos el cuidador o padre no siempre se siente suficientemente 

seguro como para poder valorar la importancia o el grado de severidad del menor (Saldaña et al., 

2009). A través de los años los criterios para realizar un diagnóstico han cambiado. Actualmente 

la severidad del TEA es determinada por el alcance de las necesidades de apoyo en dos dominios 

centrales: dificultad en la interacción social y la comunicación, así como patrones restringidos y 

repetitivos (Asociación Americana de Psiquiatría, 2013). Estos criterios han variado y cambiado 

a lo largo del tiempo conforme al Manual diagnóstico y estadístico de los trastornos mentales 

(1994a; 2013b). El recogido de los datos para esta investigación recopiló dicha información 
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basados en los criterios del DSM 5 (2013) y sin distinción de dominios, lo que pudo crear una 

dispersión en el escogido de la respuesta en la muestra y en la operacionalización de la variable.  

En concordancia, Moss y colaboradores (2017), encontraron que la calidad de vida se 

correlacionó negativa y significativamente únicamente con la gravedad de las conductas 

restringidas y repetitivas. El constructo se midió mediante una puntuación compuesta que incluía 

tanto la interacción/comunicación social como los dominios de comportamientos o intereses 

restringidos y repetitivos. A su vez, Mason y colaboradores (2018), informaron que la severidad 

en el TEA fue un predictor negativo significativo de la calidad de vida bajo ciertos dominios 

específicos en la escala de calidad de vida utilizada incluidos: el social, el ambiental, el físico y 

el psicológico. 

Incluso, varias investigaciones utilizaron escalas de clasificación específica como medida 

para evaluar la severidad de los síntomas del TEA (McStay et al., 2013; Mello et al., 2019; 

Pastor-Cerezuela et al., 2016). Dichos estudios permitieron mayor uniformidad y objetividad de 

los resultados, más allá de la variabilidad perceptual en las respuestas de la muestra.  

Por otro lado, en muchas ocasiones, los estresores parentales pueden estar relacionado 

con factores que se conciben mediante la percepción de control del cuidador. A la luz de 

hallazgos previos, puede darse el caso de que los padres o cuidadores no atribuyan las 

características de la gravedad de los síntomas del TEA, dentro de su control y es posible que no 

perciban que estos factores se deban a sus estilos o habilidades de crianza individuales, y no 

afecte su percepción de calidad de vida (McStay et al., 2013).   

En contraposición con los hallazgos, la literatura propone que las familias que tienen un 

menor con un nivel de severidad más alto pueden experimentar mayores desafíos en áreas como 

la comunicación, el comportamiento y la interacción social, lo que puede generar niveles más 
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altos de estrés y afectar su calidad de vida (Benites, 2010). Otros estudios han sostenido que el 

nivel de severidad del TEA y las comorbilidades evidencian una mayor afectación en la calidad 

de vida, así como un aumento de la sobrecarga en el cuidador primario (García et al., 2022). Los 

cuidadores, en ocasiones, vinculan la calidad de vida percibida con sus habilidades de crianza y 

cuidado, y la literatura previa ha planteado que menores con mayor nivel de severidad, que 

requieran mayor intervención y atención pueden hacer que su cuidador cuestione su habilidad de 

crianza debido al alto nivel de responsabilidad percibido y el bienestar familiar se vea afectado 

(McStay et al., 2013).  

No obstante, Pastor-Cerezuela y colaboradores (2016), señalan que, aunque el TEA 

puede tener un efecto estresante, su sintomatología o gravedad pueden estar sumados al efecto 

acumulativo de una variabilidad de situaciones o factores estresantes. Estos autores plantean que 

las familias pueden verse afectadas de forma general y, por ende, no tiene un efecto directo con 

la calidad de vida familiar, aunque sí implicaciones de forma indirecta.   

En este estudio el nivel de severidad no resultó ser un predictor directo de la calidad de 

vida, esto debido a que la medida utilizada pudo haber limitado el poder encontrar algún tipo de 

efecto, así como los factores dentro de la operacionalización de dicha variable. Por otro lado, el 

cambio en criterios por nivel de severidad y el efecto indirecto con la calidad de vida pudieron 

haber influenciado, aportado a los resultados en esta investigación.   

Estado laboral y calidad de vida familiar    

Contrario a la hipótesis establecida, el estado laboral no se evidenció como una variable 

que se relacionara con la calidad de vida familiar. Es decir, que el que una persona cuidadora 

primaria tenga o no un empleo no tiene un efecto en una alta o baja calidad de vida en esta 

muestra.  
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Los resultados de un estudio cualitativo realizado por Valle (2021) indican que son, en su 

mayoría, madres solteras quienes enfrentan mayores dificultades para sostener un empleo, esto 

debido a las demandas de crianza y, por consiguiente, presentan una mayor carga emocional que 

afecta su percepción de bienestar. Igualmente, McAuliffe et al. (2013) plantearon que son las 

madres solteras quienes reportan niveles más bajos de calidad de vida debido a las dificultades 

financieras por la falta de un empleo flexible y adecuado en comparación con las madres que 

viven con una pareja.   

Es importante destacar que las características sociodemográficas de esta investigación 

indican que el 97.2% son madres, que la mayoría de la muestra está empleada (57.9%) y viven 

con una pareja (45.5% casado y 19.3% conviviendo), lo que puede justificar el tener menos 

estrés económico y la posibilidad de un segundo ingreso familiar aun cuando la persona 

cuidadora primaria esté desempleada.  

Por otro lado, el impacto negativo de las personas cuidadoras de un niño con TEA está 

mayormente relacionado con el estrés económico y la falta de recursos financieros. 

Investigaciones han planteado que es el aporte o nivel socioeconómico lo que puede estar 

aumentando las preocupaciones debido a las necesidades y demandas familiares que el tener o no 

un empleo (Lee et al., 2009).  

La población de padres y cuidadores de menores con TEA presentan mayores problemas 

financieros y el nivel económico se ve afectado debido a las cargas de cuidado que dificultan un 

empleo sostenido, así como el acceso a los servicios y el alto costo de vida (Montes & 

Halterman, 2008). Rogge y Janssen (2019) sugieren que la principal barrera que afecta la calidad 

de vida familiar está asociada a la portación económica y los costos relacionados con el TEA, 

entre ellos: servicios médicos, costos terapéuticos, costos de educación, costos del cuidado 
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informal, pérdida de productividad para familia/cuidadores, costos de alojamiento y relevo de 

cuidados (Rogge & Janssen, 2019).  

El alto nivel de compromiso financiero que requiere las familias es preocupante ya que 

las demandas de cuidado, atención, servicios de salud y tratamiento implican un impacto 

económico de entre 3 a 5 veces más que un menor con desarrollo típico, incluso cuando existen 

programas federales o estatales para mitigar la carga financiera de las familias (Kuhlthau et al., 

2014). Inclusive, hallazgos previos han sostenido que existe una carga económica significativa 

asociada con los TEA y una proporción considerable de esta carga financiera está bajo la 

responsabilidad directa de los padres o cuidadores y no del estado (Roddy & O’Neill, 2019).  

Los resultados obtenidos sugieren que el estado laboral no es un factor que tenga relación 

y que aportara a la calidad de vida familiar. El que familias dentro de la muestra estén, en su 

mayoría casadas, puede representar un alivio económico para el cuidador principal y no tenga 

una significancia para las familias. Por otro lado, la literatura sostiene que el estado económico o 

los recursos financieros que presente la familia para sufragar gastos tienen mayor impacto al 

nivel de bienestar familiar. En esta investigación no se recogió datos sobre el nivel 

socioeconómico de la muestra, por lo que no se obtuvo información cuantificable sobre esta 

variable de estudio.  

Tipo de familia y calidad de vida familiar 

 La investigación tuvo como propósito el evaluar si el tipo de familia ya fuese 

monoparental, biparental o extendida tenían una relación significativa con la calidad de vida 

familiar. Estudios anteriores han planteado la vertiente de que familias biparentales o formadas 

por más de un cuidador reportan mayor percepción de calidad de vida, así como menores 
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patrones de estrés, eso debido al apoyo mutuo y al ingreso familiar por parte de su pareja en 

comparación con familias monoparentales (Kuhlthau, 2014; Tekinarslan, 2013).  

Los resultados de esta investigación mostraron que el tipo de familia no mostró ser 

significativo frente a la calidad de vida percibida. Cónsono con los hallazgos de esta 

investigación, existen estudios que sostienen que las madres son el miembro familiar más 

involucrado en la crianza de sus hijos con TEA, y cómo dicha carga puede estar asociada a un 

mayor estrés de crianza y una calidad de vida más baja que los padres aun cuando estos vivan 

juntos (McStay et al., 2014; Wang et al., 2020). Los resultados de esta investigación mostraron 

ser cuidadores principales, en su mayoría, madres (97.2%) y que viven con una pareja (45.5% 

casada y 19.3% conviviendo).  

Otra implicación que pudo haber aportado a los resultados de esta investigación es el 

hecho de que, según Cook (2021), las madres son más autosuficientes e independientes en la 

sociedad actual, tienen la capacidad de cuidarse a sí mismas, y a su familia nuclear 

independientemente de la estructura familiar. Este autor planea que, aunque, sí es menester los 

recursos de apoyo como factor protector significativo en el bienestar familiar, estos no 

necesariamente deben provenir del entorno de convivencia.  

Según Hall y Graff (2011) son las prácticas adecuadas y estrategias de afrontamiento lo 

que van a contribuir más al bienestar familiar que el tipo de familia (monoparental, biparental o 

extendido). No es el tipo de estructura familiar en sí, si no la capacidad de la familia de proveer 

bienestar, condiciones básicas necesarias como la calidad en la atención y el cuidado, así como 

proporcionar un ambiente libre de conflictos y estresores (Oudhof et al., 2018).  

Cook (2021) sostiene que el estrés parental y la baja calidad de vida en el TEA está 

fuertemente asociada con las medidas del funcionamiento de la familia, que con la estructura 
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familiar a la que pertenecen. Padres que presenten una turbulencia relacional que genere 

insatisfacción en la relación como cuidadores, pobre toma de decisión, falta de responsabilidad 

asumida en cada cuidador, pobre resolución de conflictos, falta de comunicación, etc., tienen una 

tendencia a percibir menor bienestar familiar por encima de alguna relación marital o consensual 

(Brisini & Solomon, 2021).   

 Como anteriormente mencionado, los sistemas y recursos de apoyo percibido son 

importantes para fortalecer la calidad de vida familiar, sin embargo, parece ser que hay otros 

mecanismos en juego que trascienden los tipos de familia. Por tanto, no es necesariamente la 

composición de la familia lo que afecta la calidad familiar, sino la calidad de las relaciones, la 

calidad de la crianza y el entorno social de las familias lo que aporta a una mejor percepción de 

bienestar (Golombok, 2016). Los efectos negativos pueden evidenciarse cuando las familias se 

relacionan disfuncionalmente, alterando la cohesión entre ellos que afecte los vínculos y 

relaciones que existen entre sus miembros (Arias, 2012).  

Los resultados en esta investigación no fueron significativos y la literatura sostiene que el 

tipo de estructura familiar no representa un factor que mitigue los retos del TEA, más bien se 

encuentra en las prácticas y dinámicas familiares, la calidad en las relaciones y en el compromiso 

que ejerzan todos los miembros del sistema para fomentar y aportar a una mayor calidad de vida 

familiar.  

Conclusiones  

Esta investigación evidencia que es importante tomar en consideración los 4 factores 

propuestos por el modelo ABC-X (McCubbin y Patterson, 1983) cuando se estudia las familias 

de menores con TEA en Puerto Rico. Como se observó en esta investigación, los eventos 

estresantes están en contante relación con los recursos existentes que presente la familia, la 
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percepción o significado del grado de estresor y la forma en que la familia se adapta y promueve 

un mejor bienestar familiar.  

El impacto de tener a su cargo un menor con TEA se extiende más allá de los cuidadores, 

a todo un sistema familiar. De acuerdo con los hallazgos de esta investigación la calidad de vida 

puede verse afectada ante la magnitud de retos y demandas del TEA. La literatura apunta a que el 

componente familiar es de suma importancia en el pronóstico, tratamiento y seguimiento de los 

menores con TEA y si el bienestar familiar se ve impactado por algún efecto negativo adverso, la 

homeostasis familiar se verá afectada, así como los procesos de salud y atención hacia el menor 

(Karst & Van-Hecke, 2012; Vivanti et al., 2014).  

Por otro lado, pese a que los cuidadores pueden experimentar niveles altos de estrés, el 

apoyo social es un componente crítico de la calidad de vida y la interacción e integración 

familiar. El que la familia perciba recursos de apoyen a mitigar las cargar de crianza, atención y 

cuidado permite que, no solo los niveles de estrés disminuyan, sino que tenga un efecto en la 

percepción de su bienestar y equilibrio en el sistema familiar. A su vez, los sistemas de apoyo 

pueden fungir como una estrategia de adaptación que acompañen a las familias en el proceso 

fortaleciendo, aliviando las cargas, así como canalizando ayudas y servicios (Ortiz-Matos, 2022). 

A su vez, las estrategias de afrontamiento guardan relación con una mayor calidad de vida, 

(Dardas & Ahmad, 2013; Kiami & Goodgold, 2017) aunque se encontró que no son un factor 

que pueda mediar la relación con el estrés parental.  

Por último, la severidad del TEA, el estado laboral y el tipo de familia no fueron 

significativos para esta muestra, lo que nos permite pensar que pueden existir otros eventos 

estresantes que estén afectando el equilibrio en las familias puertorriqueñas. Ortiz-Matos (2022) 

plantea que la calidad de vida familiar en Puerto Rico se está viendo afectada debido a la falta de 
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apoyo percibido, servicios y oportunidades de inclusión para los menores con diversidad 

funcional y sus familias. Esta información permite visibilizar y arroja luz de otras necesidades 

particulares y contextuales que están viviendo las familias puertorriqueñas de miembros con 

TEA.  

Aportaciones 

Esta investigación tuvo como propósito atender, concientizar y visibilizar sobre las 

necesidades y sobrecargas que viven los padres y cuidadores de menores con TEA en Puerto 

Rico. Estos resultados representan las secuelas de los procesos de atención, crianza, búsqueda de 

servicios, intervenciones y educación que enfrentan las familias puertorriqueñas.  

 Los hallazgos de esta investigación tienen implicaciones para el campo de la psicología y 

el trabajo con la población de padres y cuidadores de niños con TEA. De esta información, se 

desprende la importancia de unir más esfuerzos para desarrollar y fortalecer los sistemas de 

recursos sociales y propiciar mayores redes de apoyo para las familias en Puerto Rico. Este 

estudio respalda investigaciones previas de que las familias necesitan apoyo en múltiples áreas 

para mediar con el estrés de tener a su cuidado un menor con TEA. A su vez, permite crear 

nuevos espacios para desarrollar nuevas modalidades de trabajo e intervención que maximicen la 

adquisición de destrezas y aumenten la calidad de vida de esta población. Con el fin de satisfacer 

las diversas necesidades de las familias, tanto agencias gubernamentales como no 

gubernamentales deben estar más apercibidas sobre las dificultades que enfrenta esta población y 

atender a estas familias, incluirlos en los procesos de ayuda, como canalizar servicios de terapia 

familiar y terapia de pareja. De igual forma, fomentar programas que apoyen a las familias en el 

proceso de búsqueda de servicios para el manejo de estrés y ansiedad, estrategias de 

afrontamiento efectivas adaptadas a su realidad de vida. También desarrollar espacios de apoyo y 



CALIDAD DE VIDA FAMILIAR EN EL TEA                                                                         91 
 

empoderamiento donde las familias puedan reunirse, conectar y empatizar con familias bajo las 

mismas condiciones y situaciones asociadas al TEA.  

La inclusión plena de estas familias a la sociedad da como resultado una mejor calidad 

de vida, considerando la búsqueda de procedimientos y tratamientos, cada vez más adecuados 

con el fin de aumentar y mantener los sistemas de apoyo de forma simultánea (Ortiz-Matos, 

2022).  

Atender estas necesidades permite no solo crear mejores condiciones de vida para las 

familias, sino que permite crear mejores ambientes familiares que promuevan el seguimiento y 

mantenimiento de los servicios más efectivo para el menor.  

Limitaciones 

A continuación, se desglosan algunas limitaciones que presenta este proyecto investigativo. 

En primer lugar, la muestra en su mayoría estuvo compuesta de madres, por lo que no se pudo 

tener una medida suficientemente robusta para conocer las experiencias de los padres u otros 

cuidadores primarios. En segundo lugar, no se tuvo una medida más confiable para la 

recopilación del nivel de severidad del TEA. Los cambios en el criterio, así como no utilizar una 

medida más objetiva pudieron crear ambigüedad en las respuestas dadas por la muestra. En 

tercer lugar, no se recopiló información sobre el nivel socioeconómico que explicara mejor la 

calidad de vida conforme la literatura. Los resultados mostraron que la forma en que se midió la 

variable de estado laboral fue imprecisa y que por sí sola no tiene un impacto significativo en la 

calidad de vida, a diferencia de medir el nivel o la aportación socioeconómica que reciba la 

familia. En cuarto lugar, este estudio fue trasversal, por lo que no se puede inferir causalidad. En 

quinto lugar, esta investigación estudió la calidad de vida, así como cada variable independiente 

de forma general, en lugar de dimensiones específicas que pudiesen explicar mejor su relación y 
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efecto por lo que para futuras investigaciones pueden beneficiarse de estudiar la calidad de vida, 

así como el estrés parental, el apoyo social y las estrategias de afrontamiento por dimensiones 

específicas y que estas permitan poder realizar recomendaciones con mayor grado de 

especificidad. En sexto lugar, la recopilación transversal de los datos para un análisis de 

mediación impidió el cumplimiento con el requisito de temporalidad. El requisito de 

temporalidad exige que la variable independiente, mediadora y dependiente se recopilen en 

distintos momentos de forma subsiguiente para garantizar la estructura del modelo, por lo que al 

omitir el procedimiento adecuado para cumplir con el criterio de temporalidad pudo dificultar 

definir el modelo con certeza. Dicho esto, se reconoce esta limitación en la investigación como 

una alternativa no explorada, así como se recomienda el realizar un análisis de moderación y 

presentar ambos resultados. Como séptimo y último lugar, dicha muestra no es una 

representativa de toda la población de padres o cuidadores primarios a cargo de un menor con 

TEA en Puerto Rico, por lo que no se pueden generalizar los resultados a toda la población en la 

isla y que esta represente todas las dificultades y necesidades que atraviesan.  

Recomendaciones para futuras líneas de investigación  

A partir de las limitaciones de esta investigación se recomienda darle continuidad al 

estudio con una muestra más representativa de la población de cuidadores primarios de menores 

con TEA en Puerto Rico. A su vez, sería importante evaluar una muestra más equitativa ya que 

no se puede medir con precisión si existen diferencias entre la calidad de vida percibida entre 

madres, padres u otro cuidador. Se ha estudiado que, en muchas ocasiones, son las madres, a 

diferencia de otros miembros de la familia, quienes presentan mayores estresores referentes al 

cuidado, crianza y tratamiento del menor, que afectan negativamente su percepción de calidad de 
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vida (McStay et al., 2014; Wang et al., 2020). Sería importante incluir más padres u otros 

cuidadores principales para ampliar y evaluar dichos hallazgos al actual estudio.  

Por otra parte, dado los resultados en referencia a la variable de estrategias de 

afrontamiento, se recomienda medir la calidad de vida de acuerdo a las dimensiones de la escala 

y evaluar si tiene algún efecto sobre las estrategias de afrontamiento en esta población.  

Asimismo, se recomienda incluir, en futuras investigaciones, el nivel socioeconómico como una 

medida importante que tiene un efecto en una alta o baja calidad de vida familiar.    

 Finalmente, se recomienda ampliar el criterio de edad para el miembro con TEA e incluir 

población adulta. Sería de gran pertinencia poder estudiar la calidad de vida y el estrés parental 

ante los diferentes retos y demandas como lo son el desarrollo laboral o búsqueda de empleo, 

destrezas de vida independiente, estudios universitarios etc., que acompañan la población adulta 

con TEA y que puede tener un impacto significativo en el sistema familiar y en su percepción de 

calidad de vida. 
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Apéndice C 

 

UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO 

Facultad de Ciencias Sociales  

Departamento de Psicología 

14 ave. Universidad Ste. 1401 

San Juan, PR 00925-253 

 

HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO 

Encuesta en línea 

 

Título: Percepción de calidad de vida familiar en cuidadores primarios de menores con el 

Trastorno del Espectro Autista en Puerto Rico.  

 

Descripción 

 

Le invitamos a participar en una investigación que desea conocer la calidad de vida familiar en la 

población de cuidadores primarios de menores con el Trastorno del Espectro Autista en Puerto 

Rico. Esta investigación es realizada por Ashley E. Díaz Martínez, estudiante del Programa 

Doctoral de Psicología Clínica de la Universidad de Puerto Rico, Recinto de Río Piedras, como 

requisito para la obtención de grado doctoral. El propósito de esta investigación es estudiar y 

conocer cómo la calidad de vida familiar puede verse afectada ante el estrés que pueden 

presentar los cuidadores primarios cuando se enfrentan a los desafíos y retos del TEA. Se espera 

que este estudio aporte significativamente a visibilizar las fortalezas y necesidades que atraviesan 

las familias ante el TEA y a mejorar el apoyo familiar ofrecido en Puerto Rico.  

 

La duración del cuestionario será de aproximadamente 20 minutos. Para poder participar de esta 

investigación requerimos que usted: (1) sea cuidador primario de un menor con TEA entre las 

edades de 1 a 18 años, (2) tenga 21 años o más, (3) entienda y lea el idioma español y (4) resida 

en Puerto Rico.  

   

Esperamos que en este estudio participen aproximadamente 150 participantes. Si acepta 

participar en esta investigación, tendrá que completar un cuestionario que incluye datos 

sociodemográficos y escalas que evalúan calidad de vida, estrés parental, apoyo social y 

estrategias de afrontamiento.  

 

Riesgos y beneficios  

 

Los riesgos para los/as participantes asociados a este estudio son mínimos. Usted se podría sentir 

incómodo/a al contestar algunas preguntas. Con el propósito de minimizar este riesgo, usted 

tiene todo el derecho de desistir o negar su participación en el estudio o retirarse del mismo. Su 

participación en esta investigación no tendrá costo alguno para usted, excepto por el tiempo que 

usted invierte durante su participación. Usted no recibirá incentivo por su participación. Sin 
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embargo, su participación en este estudio contribuirá al campo de la psicología y a la 

comprensión de las dificultades y retos de las familias que tienen un miembro con el Trastorno 

del Espectro Autista en Puerto Rico.   

 

Confidencialidad  

 

Con el fin de proteger su identidad, los datos no serán identificados con su nombre. La 

información o datos que puedan identificarlo directa o indirectamente serán manejados 

confidencialmente. Esto significa que su nombre no aparecerá en ninguno de los cuestionarios y 

el consentimiento informado. Ambos documentos se guardarán en un archivo virtual que sólo 

tendrá acceso la investigadora principal y la supervisora. Su información se mantendrá 

confidencial hasta donde sea permitido por la ley. De informarse alguna violación de ley o el/la 

participante indicar que intenta hacerse daño a sí mismo/a o a terceros será necesario divulgar la 

información a las autoridades pertinentes.  

 

La información recopilada se usará estrictamente para propósitos de investigación. Toda 

información obtenida durante esta investigación permanecerá confidencial y será almacenada en 

un archivo bajo custodia de la investigadora y el archivo electrónico será almacenado bajo 

estricta seguridad y al cabo de (3) años se destruirá todo material. El banco de datos sin 

identificadores se conservará permanentemente con el fin de ser utilizados para presentaciones y 

publicaciones profesionales.  

 

Oficiales del Recinto de Río Piedras de la Universidad de Puerto Rico o de agencias federales, 

responsables de velar por la integridad en la investigación, podrán solicitar al investigador los 

datos obtenidos en este estudio, incluyendo este documento.  

 

Los resultados de esta investigación podrán ser utilizados para presentarlos en convenciones o 

artículos profesionales y/o podrán ser publicados de modo general, sin violar su confidencialidad 

ni que se le pueda identificar.  

 

Incentivos 

 

Usted no recibirá incentivo por su participación en esta investigación.  

 

Derechos 

 

Si ha leído este documento y ha decidido participar, por favor entienda que su participación es 

completamente voluntaria y que usted tiene derecho a abstenerse de participar o retirarse del 

estudio en cualquier momento, sin penalidad alguna. Además, tiene derecho a imprimir una 

copia de este documento.  

 

Si tiene alguna pregunta o desea más información sobre esta investigación, por favor 

comuníquese con la investigadora principal, Ashley Díaz Martínez, al 787-672-1109 o al correo 

electrónico ashley.diaz5@upr.edu. Además, puede contactar a la Oficial de Cumplimiento del 

Recinto de Río Piedras de la Universidad de Puerto Rico, al teléfono 787-764-0000, extensión 

86700 ó a cipshi@degi.uprrp.edu. Asimismo, puede contactar a la Dra. Aida Jiménez, directora y 
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supervisora de esta investigación llamando al 787-234-5086 o al correo electrónico 

aida.jimenez@upr.edu.  

 

Al continuar con la encuesta usted consciente a que todas sus dudas han sido aclaradas de 

manera satisfactoria y que desea participar de forma voluntaria en la investigación. 
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Apéndice D 
 

UNIVERSIDAD DE PUERTO RICO 

Facultad de Ciencias Sociales  

Departamento de Psicología 

14 ave. Universidad Ste. 1401 

San Juan, PR 00925-253 

 

 

CUESTIONARIO SOBRE ESPERIENCIA FAMILIAR EN EL TEA. 

“Percepción de calidad de vida familiar en madres y padres de hijos con TEA”  

 

Datos Sociodemográficos 

   Cuestionario    

I. Datos demográficos de la familia (completamos por uno de los miembros) 

 

1. Edad: ____ 

                          

2. Edad del hijo/a con TEA: ____ 

                                                                  

3. Género participante:  

 

1. ____Femenino 

2. ____Masculino  

3. ____Transgénero  

4. Otro: ______  

 

4. Relación con el menor con TEA:  

1. ____Madre  

2. ____Padre 

3. ____Abuelo/a 

4. ____Tío/a  

5. Otro: ______ 

 

5. Nivel de severidad del TEA:  

1. ____Nivel 1 

2. ____Nivel 2 

3. ____Nivel 3 

 

6. Tipo de familia:  

1. ____ Monoparental (madre o padre solo/a jefe de familia)  

2. ____ Biparental (la pareja como jefes de familia)  

3. ____ Extendida (madre o padre como jefe de familia en compañía de abuelos/as,    
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               tíos/as etc.)  

 

7. Estado civil: 

1. ____ Soltero/a 

2. ____ Noviazgo 

3. ____ Conviviendo 

4. ____ Casado/a 

5. ____ Viudo/a 

6. ____ Divorciado/a 

 

8. ¿Trabaja actualmente?  

1. ____Sí  

2. ____No 

 

9. 17.  Actualmente, ¿Cuál es su estatus laboral? 

1. ____ Empleada a tiempo completo 

2. ____ Empleada a medio tiempo 

3. ____ Estudiante 

4. ____ Desempleado 

5. ____ Otro [especifique]: _____________________ 
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Apéndice E 

 

Escala de Calidad de Vida Familiar (FQoL) 

Instrucciones: Piense en la vida de su familia en los últimos 6 meses. Cuéntenos COMO SE 

SIENTE CON SU VIDA COMO FAMILIA. Considere familia a las personas con las que se 

apoyan y cuidan de forma regular, y no parientes que se relacionan de vez en cuando.  

Primero, marque cuán importante es para usted esa aseveración: 

1= poco importante; 2=algo importante; 3=importante; 4=bastante importante; 5=muy 

importante 

Segundo, marque el sentido de satisfacción de esa aseveración en su vida familiar:  

1=muy insatisfecho, 2=insatisfecho, 3=satisfecho, 4-=bastante satisfecho, 5=muy satisfecho 
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Apéndice F 

 

Índice de Estrés Parental (PSI) 

 

Al contestar el siguiente cuestionario piense en lo más que le preocupa de su hijo/a. En cada una 

de las premisas siguientes, le pedimos que indique, rodeando un círculo, la respuesta que mejor 

describa sus sentimientos.  

 Muy de 

acuerdo  

1 

De acuerdo  

 

2 

No estoy 

seguro 

 3 

En 

desacuerdo 

 4 

Muy en 

desacuerdo  

5 
1. A menudo tengo la 

sensación de que no 

puedo controlar muy 

bien las situaciones. 

     

2. Siento que dejo más 

cosas de mi vida de lo 

que nunca imaginé 

para satisfacer las 

necesidades de mi(s) 

hijos(as).  

     

3. Me siento atrapado(a) 

por mis 

responsabilidades 

como madre/padre.  

     

4. Desde que he tenido 

este(a) hijo(a), no he 

siento capaz de hacer 

cosas nuevas y 

diferentes.  

     

5. Desde que he tenido 

este tenido este(a) 

hijo(a) siento que casi 

nunca soy capaz de 

hacer las cosas que me 

gustan.  

     

6. No me siento contenta 

con la ropa que me 

compré la última vez.  

     

7. Hay pocas cosas de mi 

vida que me molestan.  
     

8. Tener un hijo(a) me h 

causado más 

problemas de los que 

esperaba en mis 

relaciones con mi 

pareja.  

     

9. Me siento sola(o) y son 

amigos(as). 
     

10. Generalmente, cuando 

voy a una fiesta no 

espero divertirme.  

 

 

 

    

11. No estoy tan       
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interesado en la gente 

como antes. 
 

  
12. No disfruto de las 

cosas como antes. 
 

 

 

    

 Muy de 

acuerdo 

 1 

De acuerdo  

 

2 

No estoy 

seguro  

3 

En 

desacuerdo 

4 

Muy en 

desacuerdo 

5 
13. Mi hijo(a) casi nunca 

hace cosas que me 

hagan sentir bien.  

     

14. Casi siempre siento 

que no le gusto a mi 

hijo(a) y no quiere 

estar cerca de mí.  

     

15. Mi hijo(a) me sonríe 

menos de lo que yo 

esperaba.  

     

16. Cuando le hago cosas a 

mi hijo(a), tengo la 

sensación de que mis 

esfuerzos no son 

apreciados.  

     

17. Cuando juega, mi 

hijo(a) no se ríe con 

frecuencia. 

     

18. Me parece que mi 

hijo(a) no aprende tan 

rápido como la 

mayoría de los 

niños(as).  

     

19. Me parece que mi 

hijo(a) no sonríe tanto 

como los otros niños.  

     

20. Mi hijo(a) no es capaz 

de hacer tantas cosas 

como yo esperaba.  

     

21. Mi hijo(a) tarda mucho 

y le resulta difícil 

acostumbrarme a las 

cosas nuevas.  

     

22. Siento que soy: No muy 

buena como 

madre 

Una persona 

que tiene 

algunos 

problemas 

como madre 

Una madre 

normal 

Una madre 

mejor que el 

promedio 

Muy buena 

madre 

23. Esperaba tener más 

sentimientos de 

proximidad y calor con 

mi hijo(a) del que 

tengo, y eso me 

molesta.  

 

 

 

 

 

 

    

24. Algunas veces mi 

hijo(a) hace cosas que 

me molestan solo por 

el hecho de hacerlo. 

     

25. Mi hijo(a) parece llorar 

y quejarse más a 
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menudo que la mayoría 

de los niños(as). 
 

 
26. Mi hijo(a) 

generalmente se 

despierta de mal 

humor. 

 

 

 

 

    

27. Siento que mi hijo(a) 

es muy caprichoso y se 

enoja con facilidad. 

     

 Muy de 

acuerdo  

1 

De acuerdo 

 

2 

No estoy 

seguro 

3 

En 

desacuerdo 

4 

Muy en 

desacuerdo 

5 
28. Mi hijo(a) hace algunas 

cosas que me molestan 

mucho.  

     

29. Mi hijo(a) reacciona 

muy fuertemente 

cuando sucede algo 

que no le gusta. 

     

30. Mi hijo se molesta 

fácilmente por las 

cosas más 

insignificantes.  

     

31. El horario de dormir y 

comer de mi hijo(a) fue 

mucho más difícil de 

establecer de lo que yo 

esperaba.  

     

32. He observado que 

lograr que mi hijo(a) 

haga o deje de hacer 

algo es:  

Mucho más 

difícil de lo 

que me 

imaginaba 

Algo más 

difícil de lo 

que me 

imaginaba  

Como 

esperaba 

Algo menos 

de lo que 

esperaba 

Mucho más 

fácil de lo 

que esperaba 

33. Piense y cuente el 

número de cosas que le 

molesta que haga su 

hijo. Por ejemplo: 

demasiado activo, 

llora, no quiere comer 

etc. Por favor, marque 

el número que indique 

las cosas que haya 

contado.  

10 o más 8-9 6-7 4-5 1-3 

34. Algunas cosas de las 

que hace mi hijo(a) me 

fastidian mucho. 

     

35. Mi hijo(a) se ha 

convertido en un 

problema mayor de los 

que yo esperaba.  

     

36. Mi hijo(a) me exige 

más de lo que exigen la 

mayoría de los niños.  
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Apéndice G 

Escala apoyo social percibido (MSPSS) 
 

Estamos interesados en cómo se siente acerca de las siguientes afirmaciones. Lea cada una de las siguientes frases 

cuidadosamente. Indique cómo se siente acerca de cada declaración. Marque el círculo que corresponde a la 

afirmación con la que usted está de acuerdo. 

 

 

 

 Totalmente 

en 

desacuerdo 

 

1 

Bastante 

en 

desacuerdo 

 

2 

Más 

bien 

en 

desacuerdo 

3 

Ni de 

acuerdo 

ni en 

desacuerdo 

4 

Más 

Bien 

de 

acuerdo 

5 

Bastante 

de 

acuerdo 

 

6 

Totalmente 

de 

acuerdo  

 

7 

MSPSS 1 

 

Hay una 

persona que 

está 

cerca 

cuando 

estoy en una 

situación 

difícil 

 

       

MSPSS 2 Existe una 

persona 

especial con 

la cual yo 

puedo 

compartir 

 

       

MSPSS 3 

 

Mi familia 

realmente 

intenta 

ayudarme 

 

       

MSPSS 4 

 

Obtengo de 

mi familia 

la 

ayuda y el 

apoyo 

emocional 

que necesito 

 

       

MSPSS 5 

 

Existe una 

persona que 

realmente es 

una fuente 

de 

bienestar 

para mí 

 

       

MSPSS 6 

 

Mis amigos 

realmente 

tratan de 

ayudarme 
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MSPSS 7 

 

 

 

 

 

 

Puedo 

contar con 

mis 

amigos 

cuando las 

cosas 

van mal 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

MSPSS 8 

 

Yo puedo 

hablar de 

mis 

problemas 

con mi 

familia 

 

       

 

MSPSS 9 

 

Tengo 

amigos con 

los que 

puedo 

compartir 

las penas 

y alegrías 

 

       

MSPSS 10 

 

Existe una 

persona 

especial en 

mi vida que 

se 

preocupa 

por mis 

sentimientos 

 

       

 

MSPSS 11 

 

Mi familia 

se muestra 

dispuesta a 

ayudarme 

para 

tomar 

decisiones 

 

       

MSPSS 12 

 

Puedo 

hablar de 

mis 

problemas 

con mis 

amigos 
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Apéndice H 

 

 

Escala Estrategias de Afrontamiento (CSI)  

 

Instrucciones: Piense unos minutos en la situación o hecho que haya elegido. Responda a la 

siguiente lista de afirmaciones basándose en cómo manejó usted esta situación. Lea cada frase y 

determine el grado en que usted hizo lo que cada frase indica en la situación que pensó, 

marcando el número que corresponda:  

 

0=En absoluto; 1=Un poco; 2=Bastante; 3=Mucho; 4=Totalmente 

 
1. Luché para resolver el problema                                                                                                                                      0 1 

2 3 4 

2. Me culpé a mí mismo                                                                                                                                                              

0 1 2 3 4 

3. Dejé salir mis sentimientos para reducir el estrés                                                                                                                    
0 1 2 3 4 

4. Deseé que la situación nunca hubiera empezado                                                                                                                     

0 1 2 3 4 

5. Encontré a alguien que escuchó mi problema                                                                                                                         

0 1 2 3 4 

6. Repasé el problema una y otra vez en mi mente y al final vi las cosas de una forma diferente                                              

0 1 2 3 4 

7. No dejé que me afectara; evité pensar en ello demasiado                                                                                                       

0 1 2 3 4 

8. Pasé algún tiempo solo                                                                                                                                                            

0 1 2 3 4 

9. Me esforcé para resolver los problemas de la situación                                                                                                          

0 1 2 3 4 

10. Me di cuenta de que era personalmente responsable de mis dificultades y me lo reproché                                                   

0 1 2 3 4 

11. Expresé mis emociones, lo que sentía                                                                                                                                     

0 1 2 3 4 

12. Deseé que la situación no existiera o que de alguna manera terminase                                                                                  

0 1 2 3 4 

13. Hablé con una persona de confianza                                                                                                                                       

0 1 2 3 4 

14.  Cambié la forma en que veía la situación para que las cosa no parecieran tan malas                                                            

0 1 2 3 4 

15. Traté de olvidar por completo el asunto                                                                                                                                  

0 1 2 3 4 

16. Evité estar con gente                                                                                                                                                                
0 1 2 3 4 

17. Hice frente al problema                                                                                                                                                           

0 1 2 3 4 

18. Me critiqué por lo ocurrido                                                                                                                                                      

0 1 2 3 4 

19. Analicé mis sentimientos y simplemente los dejé salir                                                                                                           

0 1 2 3 4 

20. Deseé no encontrarme nunca más en esa situación                                                                                                                 
0 1 2 3 4 

21. Dejé que mis amigos me echaran una mano                                                                                                                            

0 1 2 3 4 

22. Me convencí de que las cosas no eran tan malas como parecían                                                                                            
0 1 2 3 4 

23. Quité importancia a la situación y no quise preocuparme más                                                                                               

0 1 2 3 4 

24. Oculté lo que pensaba y sentía                                                                                                                                                
0 1 2 3 4 
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25. Supe lo que había que hacer, así que doblé mis esfuerzos y traté con más ímpetu de hacer que las cosas funcionaran.       

0 1 2 3 4 

26. Me recriminé por permitir que esto ocurriera                                                                                                                          

0 1 2 3 4 

27. Dejé desahogar mis emociones                                                                                                                                               
0 1 2 3 4 

28. Deseé poder cambiar lo que había sucedido                                                                                                                            

0 1 2 3 4 

29. Pasé algún tiempo con mis amigos                                                                                                                                          
0 1 2 3 4 

30. Me pregunté qué era realmente importante y descubrí que las cosas no estaban tan mal después de todo                            

0 1 2 3 4 

31. Me comporté como si nada hubiera pasado                                                                                                                    0 1 
2 3 4 

32. No dejé que nadie supiera como me sentía                                                                                                                              

0 1 2 3 4 

33. Mantuve mi postura y luché por lo que quería                                                                                                                        
0 1 2 3 4 

34. Fue un error mío, así que tenía que sufrir las consecuencias                                                                                                  

0 1 2 3 4 

35. Mis sentimientos eran abrumadores y estallaron                                                                                                                     
0 1 2 3 4 

36. Me imaginé que las cosas podrían ser diferentes                                                                                                                    

0 1 2 3 4 

37. Pedí consejo a un amigo o familiar que respeto                                                                                                                      
0 1 2 3 4 

38. Me fijé en el lado bueno de las cosas                                                                                                                                      

0 1 2 3 4 

39. Evité pensar o hacer nada                                                                                                                                                        
0 1 2 3 4 

40. Trate de ocultar mis sentimientos                                                                                                                                            

0 1 2 3 4 

 

 

 



 
 

 

 
 
 

 


