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Resumen

El presente proyecto de investigacion se enmarca dentro del Trabajo Final de Grado de la
Licenciatura en Psicologia de la Universidad de la Republica (UdelaR). Tiene como objetivo
conocer los recursos de apoyo social con los que cuentan las familias de adolescentes con
diagnostico de Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Uruguay, asi como explorar las
herramientas que éstas disponen para afrontar el estrés en una etapa tan importante y
compleja como la adolescencia. Se propone una investigacion mixta de tipo exploratorio,
debido a la escasez de estudios sobre esta poblacion en nuestro pais, por lo que un enfoque

mixto nos permitird obtener informacion en profundidad sobre la temaética.

La recoleccion de datos se realizara a través de grupos focales y la administracién de
cuestionarios a familias de adolescentes con TEA que pertenezcan 0 no a asociaciones de
familias de la Federacion Autismo Uruguay. Se busca generar conocimiento significativo
que contribuya a mejorar y enriquecer los recursos de apoyos disponibles. Se espera que los
resultados obtenidos aporten informacién actualizada y sistematizada que visibilice la

importancia de atender y acompafiar a la familia en su rol de cuidado.

Palabras claves: TEA, Adolescencia, familia, recursos de apoyo social.



Fundamentacion

Larelacion entre el apoyo social, el estrés parental y la salud, tiene un impacto directo
en la calidad de vida de la familia (Bafia, 2015). Segun Miranda et al. (2023) y Suéarez y
Vélez (2018), el apoyo social se considera uno de los principales factores protectores contra
el estrés ya que aumenta la resiliencia durante las transiciones de la vida, especialmente
frente a los estresores cotidianos, las crisis y el proceso de adaptacion a enfermedades

cronicas.

En los Gltimos afios, ha habido un gran avance en la concientizacion sobre el TEA,
impulsado, entre otros factores, por el arduo trabajo de las familias para proteger los derechos
a la inclusion y a la plena participacion social de las personas con TEA (L6pez y Peluso,
2020).

La familia es fundamental en el desarrollo personal y cognitivo, por lo que un
enfoque integral se vuelve esencial para mejorar el bienestar de las familias y apoyar el
crecimiento de adolescentes con TEA. En este contexto, es importante considerar los
recursos de apoyo social al abordar las necesidades de estas familias, ya que éstas
proporcionan estabilidad, control y favorecen una percepcion positiva del entorno,

promoviendo el autocuidado y fortaleciendo los vinculos familiares (Barra, 2004).

Factores claves como el alto nivel de estrés parental y la disminucién de la calidad
de vida (Pisula y Porgbowicz-Ddrsmann, 2017), los cuales resultan del cuidado de una
persona con TEA, impactan directamente en la dinamica familiar, generando un desgaste
emocional considerable (Villavicencio Aguilar et al., 2018). Este desgaste se manifiesta en
elevados niveles de estrés, ansiedad y depresion (Bagnato et al., 2019), sumado a los desafios
caracteristicos de la adolescencia, periodo en el que se consolidan la identidad, la autonomia

y las competencias emocionales y psicosociales (Gaete, 2015).

La adolescencia se caracteriza por ser un periodo de exogamia, donde se produce la
salida del ambito familiar hacia el mundo exterior, estableciendo conexiones que estructuran
su subjetividad (Rodriguez y Silva Balerio, 2017). Las relaciones con los pares adquieren un

lugar de relevancia, ya que proporcionan un sentido de pertenencia. Al mismo tiempo, el



deseo de independencia del entorno familiar se intensifica, lo que lleva a desafiar la autoridad
y a mostrar una mayor resistencia a los limites establecidos. En el caso del adolescente con
TEA, las dificultades en habilidades sociales, linguisticas y comunicativas (American
Psychiatric Association [APA], 2014), incrementan el estrés familiar, dificultando su
independencia y generando mayores niveles de angustia y la ansiedad (Montafiez y Pérez,
2022).

La sexualidad en los TEA representa una fuente adicional de estrés para las familias,
que enfrentan dificultades para abordar estos aspectos debido a la falta de educacion sexual
tanto familiar como escolar (Céceres y Ortega, 2020). A su vez, debido a los desafios que se
presentan en la interaccion social, se espera que la sexualidad de estas personas pase
desapercibida, que no se manifieste, ya que pueden ser percibida como inadecuada y carente
de control. Muchas veces no se les reconoce sus oportunidades de desarrollo, llevando a que
puedan ser infantilizados (De Tilio, 2017).

En cuanto a la educacién, si bien en Uruguay la Ley N.° 18.437 (2008) y el Decreto
N.° 350/022, buscan garantizar la educacion inclusiva, ain no se ha logrado una verdadera
inclusion. Esto tiene impacto en la persona y en la familia, quienes enfrentan altos niveles

de estrés debido a la falta de apoyo adecuado en este ambito.

Lo expuesto justifica la realizaciéon de este trabajo, cuyo objetivo es explorar los
recursos disponibles, identificar las estrategias de afrontamiento, evaluar la satisfaccion con
los apoyos. Para ello, se propone abordar las percepciones de las familias sobre los recursos,
su impacto en la prevencién del estrés y, mediante grupos focales, se busca generar un
espacio de intercambio en el cual las familias compartan sus experiencias. Identificar en qué
area requieren mas apoyos y las caracteristicas que perciben que éstos deberian tener

permitiria construir politicas publicas que impacten en su calidad de vida.

Antecedentes

Varios de los estudios (Abadia y Torres-Lista, 2019; Albarracin et al., 2014;
Guerrero, 2020; Vazquez, 2020) plantean la relacion entre el estrés parental y el equilibrio
familiar, haciendo visible la importancia y necesidad de los recursos de apoyo social para
las familias con un integrante con TEA. Asimismo, estudios recientes (Miranda et al., 2023)

indican que, un ambiente familiar de alto riesgo puede afectar negativamente el desarrollo



de habilidades socio-adaptativas en los nifios con TEA, lo cual marca lo importante de
conocer las estrategias de afrontamiento de las familias.

Ademaés del impacto del diagndstico de TEA en la familia, también se producen
efectos psicosociales. Abadia y Torres-Lista (2019) realizaron un estudio en Panama sobre
el impacto psicosocial del diagnéstico del TEA en los principales cuidadores, en el que
afirman que dicho diagnostico repercute en la dinamica familiar, impactando en la vida
personal, la relacion de pareja, asi como en el ambito social, psicolégico y econémico. Cada
familia experimenta estos desafios de manera diferente, y en muchos casos, la funcionalidad
de los nifios esta relacionada con las relaciones sociales que sus padres tengan con amigos y
otros familiares, ya las mismas tienen incidencia en la interacciéon que el nifio puede tener

con su entorno.

Utilizando herramientas como el Cuestionario para Familias de Personas con
Autismo de version Espafiola (Instituto de Salud Carlos I1I, 2015), y el Instrumento de
Repercusion Familiar elaborado y validado en Cuba por Herrera 'y Gonzalez (2002), se pudo
evidenciar un impacto significativo en las areas socioeconémicas y sociopsicoldgicas,
generando altos niveles de estrés y ansiedad en las familias. Estos cambios afectaron la

dinamica familiar, los roles, el estilo de vida y, por supuesto, sus finanzas.

Abadia y Torres-Lista (2019), destacan la importancia de proporcionar a las familias
informacion adecuada durante el proceso de diagndstico, con el fin de facilitar la toma de
decisiones y generar un impacto positivo en el nicleo familiar. También proponen talleres e
informacidn descriptiva para la sociedad, que mejoren los procesos de inclusion social de

los nifios TEA y sus familias.

Por su parte, en busqueda de la promocion de salud familiar y autocuidado, Bagnato
et al. (2019), realizaron un estudio piloto en el departamento de San José, el cual destaca la
importancia de tener en cuenta el conocimiento de las madres sobre las necesidades de sus
hijos, asi como su opinion respecto a la necesidad de apoyo. Ademas, plantean que, conocer

el autocuidado de sus miembros es un factor determinante para el bienestar familiar.

En el marco de este estudio, se crearon espacios de encuentro donde las madres
pudieron compartir sus experiencias y sentirse identificadas, se emple6 la técnica de
Entrevista Motivacional (EM), cuyo objetivo es aumentar la motivacion intrinseca de los

pacientes, permitiendo explorar y resolver su ambivalencia (Miller y Rollnick, 2002) lo que



favorecio la participacion activa y la busqueda conjunta de soluciones para mejorar en el

autocuidado de su salud.

Los resultados indicaron que el diagnostico de TEA impacta significativamente en el
bienestar emocional de las madres, quienes experimentan altos niveles de estres, priorizando
el cuidado de sus hijos sobre su propia salud. La importancia de comprender el impacto del
diagnostico, asi como el estrés y la ansiedad que se generan en el ambito familiar, se
fundamenta en investigaciones que evidencian que el estrés representa una gran amenaza
para el equilibrio familiar. Ante esta nueva realidad, surgen diversas dificultades en las
actividades familiares, afectando tanto la dindmica de pareja como las habilidades
parentales, y limitando la capacidad para acceder al apoyo social (Fox, 2010, citado por
Jiménez, 2016).

Los estudios de Miranda et al. (2023) y Vasquez (2020), exploran cémo las
caracteristicas familiares influyen en el estrés y en las habilidades de afrontamiento de los
padres. El estrés se asocia con los estilos de afrontamiento que utilizan los progenitores para
gestionar el cuidado y proteccion de sus hijos.

Miranda et al. (2023), realizaron una valoracién del desarrollo en personas con TEA
desde los 5 afios hasta la adolescencia. Analizaron la evolucion de aspectos conductuales
durante la adolescencia, incluyendo el estrés, compromiso, reestructuracion cognitiva y el
apoyo social familiar. Con esto se busca responder si esas caracteristicas familiares
contindan teniendo influencia en los sintomas del trastorno y en sus habilidades socio-
adaptativas, y por otro lado, si las caracteristicas de estas familias estan relacionadas con la

evolucion positiva de los nifios con TEA en dicha etapa.

Participaron 45 adolescentes con TEA, divididos en dos grupos en funcion del
ambiente familiar (alto riesgo y bajo riesgo). Los resultados confirman que un ambiente
familiar de riesgo influye negativamente en la severidad del TEA y en el desarrollo de
habilidades socio-adaptativas. Esto reafirma la necesidad de apoyar a las familias,
proporcionandoles herramientas para favorecer un ambiente familiar que promueva un

desarrollo adecuado a las necesidades de las personas con TEA (Miranda et al., 2023).

La investigacion de Vasquez (2020) centra su estudio en el estres, las frustraciones

que pueden experimentar los padres y las consecuencias fisicas 0 somaticas que surgen de



hacer frente a las necesidades de un hijo con TEA. Vasquez hace énfasis en como los factores
sociodemogréficos influyen en el vinculo de padre e hijo, y como los recursos de los padres

0 cuidadores son importantes a la hora su afrontamiento.

Cid-Garcia (2016) evidencié que un mayor grado de severidad en los TEA se
correlaciona significativamente con la presencia de sintomas depresivos en el cuidador
principal. Considerando que la crianza y educacion de los hijos supone un gran desafio para
cualquier padre, las demandas asociadas al cuidado de un hijo con este diagnostico indican

que estos padres presentan mayor riesgo de desajuste emocional y estrés psicoldgico.

El manejo del estrés de los padres de adolescentes con TEA adquiere especial
relevancia debido a la importancia de esta etapa del ciclo vital. Es fundamental comprender
las diversas dimensiones de este complejo periodo en el desarrollo humano y apoyar a las
familias en el desarrollo de estrategias de afrontamiento que favorezcan un ambiente familiar

saludable.

Albarracin et al. (2014) buscan establecer la relacion entre las estrategias de
afrontamiento y las caracteristicas sociodemograficas presentes en padres de nifios con TEA.
Los resultados mostraron un aumento de la ocupacion de ama de casa después del
diagndstico de los hijos, un mayor empleo de estrategias enfocadas a la emocién y al
problema, asi como una relacion significativa entre el nimero de hijos y estrategias
evitativas. También se hace énfasis en la importancia de trabajar con los padres en el

desarrollo de estrategias de afrontamiento y adaptacion.

En este sentido, Hastings y Johnson (2001) sugieren que los padres que utilizaron
estrategias de escape-evitacion al asumir el cuidado de sus hijos, presentaron un mayor nivel
de estrés y problemas de salud mental como depresion y ansiedad. Esto contrasta con

aquellos padres que utilizaron una reestructuracion positiva de la situacion.

Autores como, Duran et al. (2016), evaluaron la calidad de vida, las estrategias de
afrontamiento y el estrés de 50 cuidadores principales de personas con TEA que oscilaban
entre los 2 y los 35 afios. Los resultados de este estudio muestran que el estrés parental, las
estrategias de afrontamiento y la calidad de vida no se asocia significativamente con la etapa
evolutiva de la persona con TEA. Los autores, evidenciaron que los cuidadores que

empleaban estrategias como la reaccion agresiva, la evitacion emocional o dificultades para



afrontar la situacion presentaban peor calidad de vida en los dominios psicolégico, social y
ambiental. Por el contrario, aquellos que utilizan estrategias de afrontamiento mas
adaptativas, como el apoyo social o la reevaluacion positiva presentan una mejor calidad de

vida en esos mismos dominios.

A su vez, Pisula y Por¢gbowicz-Dérsmann (2017), destacan que los padres con hijos
con TEA presentan niveles mas altos de estrés parental y menor calidad de vida que los
padres con hijos neurotipicos o que presenten otro tipo de diagnostico, como el Sindrome de
Down. El estudio sefiala que las madres de nifios con TEA experimentan un mayor grado de
estrés en el ambito personal que los padres. Ademas, se observa una disminucién tanto en el

funcionamiento familiar, como en el bienestar individual de sus miembros.

En relacion a los apoyos a las familias en Uruguay, en 2020, Lépez y Peluso
presentaron un proyecto de extension en la Comision Sectorial de Extension y Actividades
en el Medio (CSEAM) de la Universidad de la Republica (UdelaR) titulado "Guia de
recursos y manual de informacion poblacion en el espectro Autista y sus familias". En el
mismo, se realiza una sistematizacion de los recursos existentes, proporcionando una
herramienta con informacién util para aquellas familias que tienen un integrante con

diagnostico de TEA, asi como a todas aquellas personas interesadas en la tematica.

Las autoras, ademas de profesionales del area social, son madres de personas con
TEA. La guia surge de la experiencia como participantes de los grupos de padres y madres
que coordina la Asociacion Civil Aletea. Ellas consideran que pese a los avances registrados
en Uruguay en materia legislativa, de politicas pablicas y educativas en la Gltima década,

éstos siguen siendo escasos para atender adecuadamente la demanda de esta poblacion.

Por otro lado, entre los programas de apoyo y recursos disponibles en Uruguay, se
destaca la Policlinica Especializada en Trastornos del Espectro Autista, ubicada en la Clinica
de Psiquiatria Pediatrica del Hospital Pereira Rossell desde el 2005. Su objetivo es apoyar a
los especialistas del primer nivel de atencion y otros servicios asistenciales en la evaluacion
diagnostica y planificacion de estrategias terapéuticas. Cecilia Amigo, psiquiatra infantil de
la Unidad Especializada en TEA, desarrollé el programa PICA (Padres, Intercambio,
Comprensién y Accion) un programa nacional que brinda herramientas a familias y

cuidadores de menores de seis afios con TEA.
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En una nota de prensa publicada en 2023 por La Diaria, Amigo explicé que este
programa ofrece psicoeducacion a los padres con el objetivo de desarrollar habilidades que
les permitan estimular el desarrollo infantil en &reas clave como la comunicacion social, el
lenguaje, el juego y la conducta. PICA proporciona herramientas a las familias para
acompariar a sus hijos en este proceso. Al ser un programa que se implementa a través de

talleres en linea sincrénicos, permite un alcance a nivel nacional.

Aunque aun no esta validada para la financiacion, varias familias ya han utilizado el
programa, el cual marca un antecedente importante como una herramienta que facilita
nuevas formas de acercamiento (PICA: un programa nacional, 2023). Esto contribuye al
bienestar familiar y resalta la importancia de ofrecer servicios que apoyen a las familias en
los desafios diarios de la crianza, con el objetivo de mejorar su bienestar, calidad de vida y

fortalecer su resiliencia en el rol de cuidado.

Los resultados del estudio dan cuenta de un alto nivel de estrés y malestar parental,
asi como una insatisfaccion significativa en relacién con el bienestar emocional de los
cuidadores. También se observa una inconformidad con respecto a los servicios de apoyo
dirigidos hacia las familias. Por lo que se considera necesario integrar evaluaciones sobre el
estrés parental a las intervenciones con personas dentro del TEA. Esto reafirma la
importancia de generar politicas publicas y programas que fortalezcan y respalden tan
importante funcion de cuidado.

El articulo de Velasquez (2024) centra su estudio en la calidad de vida de los cuidadores
principales de personas con TEA, con el objetivo de mejorar su bienestar y reducir la carga
emocional y fisica del cuidado. Para comprender las percepciones de los cuidadores y
desarrollar acciones que promuevan su bienestar, se utiliza la Escala de Calidad de Vida
Familiar (Verdugo et al., 2012) aplicada en relacion a aquellos apoyos que los cuidadores

necesitan.

En cuanto a los apoyos que la familia necesita y no recibe, los resultados revelan que un
58% de las familias carece de “Respiro familiar”, un 64,7% no recibe “Formacion a los
padres o familia” un 55,3% carece de "Informacion sobre discapacidades especiales" un
58,4% no tiene acceso a "Informacion sobre servicios para la familia™ y de un 63% no recibe

"Informacion sobre derechos legales".
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Respecto a los servicios que si reciben, las cuidadoras consideran suficientes la “pension
Banco Prevision Social” (81,8%), el “cuidado a la persona” (54,9%), la “informacién sobre
servicios para el familiar con discapacidad” (50,5%), respecto a las “asociaciones entre

padres” la percepcion sobre este servicio es dual (46,6%) y el “transporte” (46,5%).

Velasquez (2024), sefiala que mas de la mitad de los apoyos relevados son considerados
necesarios pero insuficientes. En cuanto a los servicios de apoyo especificos para la familia,
los resultados son reveladores: de catorce servicios de apoyo disponibles, las cuidadoras

indican que diez no son percibidos, a pesar de considerarlos importantes y necesarios.

Dado que la mayoria de los programas de intervencion se centran en la primera
infancia, surge el interés por investigar los recursos de apoyo social y las herramientas de
afrontamiento disponible para las familias durante la adolescencia. Esta etapa significativa
y desafiante genera en las familias un desgaste emocional, afectando su bienestar general.

Conocer los apoyos sociales disponibles para las familias de adolescentes con TEA
en Uruguay es fundamental para mejorar la calidad de vida y los servicios de apoyo. En este
contexto, Bagnato et al. (2023), realizan un estudio transversal con el objetivo de visibilizar
las percepciones sobre los servicios de apoyo y la calidad de vida en el pais. Para el estudio
se utilizaron herramientas como el Parenting Stress Index-Short Form (PSI/SF) (Abidin,
1995) en su version al espafiol (Diaz-Herrero et al., 2011; Jenaro y Gutiérrez, 2015); la Beach
Center Family Quiality of Life Survey (BC-FQOL) (Beach Center on Disability, 2001) en la
adaptacion al espafiol (Verdugo et al., 2012); Beck Depression Inventory-11 (BDI-11) (Beck
et al., 1996).

En lo que respecta al objetivo de nuestra investigacion, la autora aborda los servicios de
apoyo brindado por el Sistema Integrado de Salud en su plan de prestacion en salud mental.
Donde, el Modo 1 de dicha prestacion ofrece atencion gratuita e incluye intervenciones
grupales o talleres para padres, familiares o referentes afectivos de nifios y adolescentes con
discapacidad mental, fisica o trastornos del espectro autista (hasta los 19 afios). Sin embargo,

solo se disponen de 15 cupos por grupo, lo que resulta insuficiente dada la alta demanda.

Estos resultados demuestran lo importante y necesario de conocer las herramientas y
apoyo institucional con los que cuentan las familias. Siguiendo a Velasquez (2024), aunque

existen algunas prestaciones, se requiere ampliar y mejorar los servicios de apoyo para los
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cuidadores de personas con TEA, enfocados en su bienestar emocional, el descanso y la
formacion. El poder acercarnos a sus perspectivas nos permite reflexionar sobre iniciativas
para mejorar los apoyos existentes y crear nuevos servicios, lo que contribuiria a reducir la

carga emocional y mejorar su calidad de vida.

En este contexto, resulta fundamental considerar los recursos de apoyo social
disponibles para las familias de adolescentes con TEA, y contar con informacion relevante
sobre esta poblacién, con el fin de generar los apoyos adecuados. La realizacion de este
proyecto de investigacion permitira dar cuenta de la situacion actual en nuestro pais, lo cual

es clave para abordar estas necesidades.

Marco conceptual

TEA

Los TEA son un trastorno del neurodesarrollo, caracterizado por algun grado de
dificultad en la interaccion social y la comunicacion (OMS, 2023). Segun datos publicados,
en la actualidad 1 de cada 160 nifios tienen TEA, esta cifra puede variar dependiendo los
ingresos econdémicos Yy el nivel sociocultural de cada pais. Se considera que el 1 % de la
poblacién mundial, presentan TEA (OMS, 2023). En los datos proporcionados por
PRONADIS (2014), se estima una prevalencia de 1 cada 88 nifio/as en Uruguay.

Segun el DSM-5 (APA, 2014), los TEA afectan tres dimensiones: habilidades
sociales, habilidades linglisticas o0 comunicativas, y la presencia de estereotipias. También
se observa inflexibilidad, intereses fijos y restringidos, asi como hiper o hipo reactividad
ante ciertos estimulos y patrones de pensamiento rigidos, entre otros. Fomentar la
independencia en la vida diaria y la toma de decisiones puede ser dificil para las familias, ya
que estas dificultades pueden generar un nivel significativo de estrés y ansiedad debido a los

desafios que enfrentan en sus interacciones (Montafiez y Pérez, 2022).

Los TEA cuentan con patrones de conducta, intereses o actividades restrictivas y
repetitivas (APA, 2014). Estos sintomas afectan directamente el funcionamiento diario de la
persona limitando o impidiendo el mismo. Segun Garrido et al. (2021), las personas con
TEA pueden requerir diferentes tipos de apoyo, que pueden variar desde simples ajustes en

su entorno inmediato, hasta métodos de asistencia comunicativa y de apoyo intensivo en las
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actividades de la vida diaria. Ademas, suelen ser poco flexibles, requiriendo de rutinas y
contextos estructurados y previsibles, lo cual representa un gran desafio para sus familias.
Conocer las especificidades de los TEA nos ayudard a comprender como y de qué manera

impactan en la dinamica familiar (Barbosa, 2017).

Las personas con TEA segun la OMS (2023), enfrentan los mismos problemas de
salud que el resto de la poblacion, sumando a menudo las afecciones comorbidas como, la
epilepsia, depresion, ansiedad y trastorno de déficit de atencion. También pueden presentar

comportamientos problematicos como dificultad para dormir y autolesiones.

Pueden ser més vulnerables a padecer enfermedades no transmisibles cronicas debido
a factores de riesgo como inactividad fisica 0 malas preferencias dietéticas, y corren mayor
riesgo de sufrir violencia, lesiones y abusos (OMS, 2023). Por lo que requieren intensos y
continuos cuidados que comprometen la calidad de vida de quien lo sufre y de su familia
(Albarracin et al., 2014).

Familiay TEA en la etapa de la adolescencia

Las familias desempefian un papel fundamental en la identificacion y descripcion de
los primeros sintomas e indicadores de los TEA, ya que las alteraciones en el neurodesarrollo
se manifiestan en la infancia y perduran a lo largo de la vida (Alvarez et al., 2018). Los
primeros 36 meses son cruciales para el desarrollo intelectual, emocional y fisico-
inmunoldgico, ya que la neuroplasticidad es una caracteristica presente en esta etapa. Esto
hace posible abordar de forma temprana e inmediata las estrategias que favorezcan la
atencion social, la comunicacién y el compromiso afectivo, los cuales pueden ir modificando
significativamente el desarrollo y el funcionamiento cerebral a lo largo del tiempo (Alvarez
etal., 2018).

La familia es el eje fundamental en el cuidado y proteccion de sus hijos (Villavicencio
Aguilar et al., 2018), es la principal fuente de apoyo y tiene un papel importante en su
desarrollo. Por lo tanto, aunque es crucial brindar apoyo tras el diagndstico, también sera
necesario hacerlo en otros momentos clave para las familias, como lo es la adolescencia.
Trabajar con los padres y las familias de las personas con TEA es importante, ya que, con
frecuencia, presentan ansiedad, miedo, rabia, confusion y sentimientos de impotencia
(PRONADIS, 2014).
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Ante un diagndstico de TEA, la dinamica familiar se ve alterada y la calidad de vida
de ésta se ve afectada. Los padres se enfrentan a niveles elevados de estrés debido a los
trastornos del suefio que sufren sus hijos, agitacion y gritos, estereotipos y autolesiones,
dificultades en la alimentacion y control de esfinteres, también como consecuencia de la falta
de reciprocidad social o emocional, entre otros (Durén et al., 2016). El afrontamiento de los
padres, la manera en que estos perciben la situacion y los apoyos sociales con los que se

cuentan juegan un papel importante en la calidad de vida familiar.

Bagnato et al. (2019), plantean que al recibir el diagnostico de TEA se produce una
situacion de crisis en la familia, esa puede ser provisoria o sostenerse en el tiempo, lo cual
puede traer consigo consecuencias desfavorables. Por un lado, puede ser motivo de
“crecimiento” para la familia o por el contrario generar un importante deterioro psicologico,
que suceda uno u otro, dependera directamente de la singularidad de cada familia, sus
caracteristicas y los recursos a los que pueda acceder (Bagnato et al., 2019). Por lo cual, se
considera que la crisis dependera de varios factores, entre ellos, la presencia o ausencia de

apoyo social y familiar.

Si a este diagndstico se suma la etapa de la adolescencia, donde, como plantean
Montafiez y Pérez (2022), se produce estrés tanto en el adolescente como en la familia, se
considera necesario explorar los recursos que las mismas disponen, asi como conocer e
identificar las barreras a las que se enfrenta. Se puede definir el estrés como un estado de
preocupacion o tensién mental generado por una situacion dificil (OMS, 2023). El cuidado
de un hijo con TEA requiere de estrategias de afrontamiento adecuadas que puedan evitar el

desarrollo de un estrés cronico.

Los desafios en la socializacion asociada a los TEA llevan a algunos padres a evitar
los entornos sociales para no tener que lidiar con prejuicios hacia sus hijos. Este aislamiento
se puede intensificar con la llegada de la adolescencia, cuando una mayor agresividad en los

adolescentes refuerza el prejuicio y la exclusion social (Segeren y Frangozo, 2014).

Otra de las dificultades que enfrentan los adolescentes con TEA, esta relacionada con
la maduracion sexual (Segeren y Frangozo, 2014). Los cambios corporales son iguales que
en un adolescente neurotipico, por lo tanto, el interés y el deseo sexual también estaran

presentes. Esta etapa se caracteriza por un aumento en la produccion hormonal (Montafiez y
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Pérez, 2022). La falta de informacién y de conocimiento por parte de las familias sobre a
quién acudir en busca de orientacion, muestran segin Montafiez y Pérez (2022), que existe
falta o escaso reconocimiento de la sexualidad dentro de los TEA. Los autores plantean que,
es aqui donde la psicologia podria realizar su intervencion brindando al adolescente con TEA

y a su familia herramientas para dichos sintomas.

Herramientas como la psicoeducacion, la terapia cognitivo-conductual y el
mindfulness han demostrado que pueden disminuir el estrés de los padres y aumentar el
sentimiento de autoeficacia (Miranda et al., 2023). Lo cual repercute en una mejor calidad

de vida familiar.
Calidad de vida familiar y estrés parental

La calidad de vida de la familia (CVF) es una medida empleada generalmente para
determinar el impacto en la salud fisica 0 mental de todo el sistema familiar (Tijeras, 2017).
Es definida como “un estado dinamico de bienestar de la familia, definido de forma colectiva
y subjetiva y valorado por sus miembros, en el que interactdan las necesidades a nivel
individual y familiar” (Verdugo et al., 2012, p. 10).

El concepto de calidad de vida propuesto por Schalock y Verdugo (2003), esta
compuesto por ocho dimensiones: el desarrollo personal, el bienestar emocional, bienestar
fisico, bienestar material, la autodeterminacion, las relaciones interpersonales, la inclusion
social y los derechos. Conocer el estado de estas dimensiones nos proporciona informacion
importante sobre las caracteristicas que presentan las familias, las cuales, pueden facilitar o

dificultar el adecuado desarrollo de las personas con TEA.

El estrés repercute tanto en la mente como en el cuerpo, por lo que es fundamental
aprender a manejarlo para sentirnos menos abrumados y mejorar nuestro bienestar fisico y
mental (Barra, 2004). Contar con apoyo social, fomenta conductas de autocuidado, como el
establecimiento de vinculos mas saludables y positivos. Ademas, se considera esencial
potenciar tanto los recursos personales como los sociales para enfrentar el estrés (Barra,
2004).

Un factor importante que influye en el estrés y la calidad de vida familiar son las
conductas asociadas al trastorno. La hiperactividad sensorial puede afectar diversas areas,

incluidas las relaciones sociales. Ademas, muchas tienen dificultades para adquirir habitos
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de higiene, como ducharse, debido al estrés que estas actividades les ocasionan, lo que
provoca que tiendan a evitarlas. También presentan dificultades para comprender
expresiones faciales, regular emociones, entender la literalidad o captar el doble sentido, el
humor o la ironia, lo que complica sus interacciones (Ruggieri, 2022). Por ultimo, los
trastornos en la alimentacion y el suefio pueden aumentar la dependencia de las personas con

TEA de sus cuidadores principales (Tijeras, 2017).

Lo expuesto hasta ahora confirma la importancia de atender la salud mental de los
padres de adolescentes con diagnostico de TEA, no solo porque esta influya en el
funcionamiento familiar, sino porque abordar el estrés es tan importante como contar con
apoyo familiar y social (Guerrero, 2020). Poder indagar en los recursos con los que cuentan
las familias para acceder a los servicios y apoyos disponibles en la sociedad, nos
proporcionara aspectos generales de bienestar de las personas, ademas nos ayudara a evaluar
la implicacion social positiva, el desarrollo del potencial personal, la realizacion de
elecciones, el desarrollo de la autoimagen y la perspectiva del ciclo vital (Schalock y
Verdugo, 2003).

Familiay Red de Apoyo

El apoyo social, se define como la presencia de recursos psicoldgicos proveniente de
otras personas significativas, como familia, vecinos, amigos lo cual impacta en el bienestar
fisico y mental de las personas (Pérez, 1999). Cuando existe un alto nivel de apoyo por parte
de la familia, de los amigos o de la pareja los efectos del estrés pueden reducirse o incluso
ser eliminados. Junto con el nivel educativo, el apoyo es fundamental en la evolucion
cognitiva y social del adolescente con TEA ya que predice sus habilidades de socializacion.
(Miranda et al., 2023).

Aranda y Pando (2013), hablan del apoyo social como la disponibilidad de ayuda
proveniente de instituciones, estos serian los que llamamos recursos formales o profesionales
constituido por servicios profesionales que pueden ser publicos o privados. Por otro lado,
estan los recursos de apoyo organizado formado por asociaciones y por los grupos de apoyo.
Los padres pueden combinar el uso del apoyo instrumental, afrontamiento activo,
planificacion y apoyo emocional, los cuales segun Miranda et al. (2023), lo que reduce el
estrés parental y media la relacion entre los sintomas de TEA y el estrés.
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El apoyo social opera en tres niveles: cognitivo, afectivo, social-conductual. El
cognitivo, pretende ofrecer informacion a una persona receptora de apoyo con la
intencionalidad de corregir concepciones erroneas y clarificar dudas acerca, por ejemplo, de
las caracteristicas de los TEA. El nivel afectivo, estd presente para hacer frente a las
reacciones y sentimientos de la persona frente a la situacion, animando a las familias a
manifestar sus preocupaciones, miedos y dificultades en su vida familiar. Por ultimo, las
relaciones sociales y conductuales, destinadas a ofrecer estrategias concretas para hacer

frente a dichos problemas, posibilitando la inclusion y el acompafiamiento (Suarez, 2011).

Las estrategias de afrontamiento ante situaciones de estrés y el apoyo social percibido
repercuten directamente en la salud y la calidad de vida del nacleo familiar. Ya que éstas
aumentan o reducen la capacidad para enfrentarse a las responsabilidades que conlleva la
paternidad (Miranda et al., 2023). Conocer los estilos y estrategias de afrontamiento
empleados por los padres es relevante ya que nos puede permitir el desarrollo de

intervenciones que potencien sus recursos psicologicos (Duran et al., 2016).

Si bien existen muchas y variadas estrategias de afrontamiento, Macias et al. (2013),
toman el modelo de Lazarus y Folkman (1984), el cual define el afrontamiento como un
esfuerzo cognitivo y conductual, el cual se desarrolla en torno a situaciones estresantes que
vive la persona, constituyen las herramientas o recursos que esta desarrolla para hacer frente
a unasituacion y poder realizar un buen manejo de estas ya sean de forma externas o internas.
A través de este modelo, hay dos tipos de afrontamiento, por un lado, el centrado en

problemas y el centrado en emociones.

El afrontamiento centrado en el problema busca resolver la situacion estresante
evaluando las diferentes opciones posibles, considerando los pros y los contras de estas. A
su vez, Lazarus y Folkman (1984), plantean que el afrontamiento centrado en las emociones
busca gestionar aquellas emociones donde se incluyen respuestas como la negacién, la

evitacion, la autofocalizacion negativa y la rumiacion (Macias et al., 2013).

Las familias pasan por diferentes etapas de estrategias de afrontamiento, muchas
familias ante el diagndstico pueden utilizar aquellas centradas en la emocion, tomando una
actitud de negacion y evitacion. Luego del impacto del diagnéstico, pueden tomar una actitud
mas centrada en el problema y en busqueda de ayuda, todo depende de las caracteristicas de

cada familia. Las estrategias activas, como el afrontamiento cognitivo y conductual son las
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mas efectivas para la adaptacion y el bienestar, mientras que las estrategias pasivas, como la

evitacion son menos exitosas (Macias et al., 2013; Arias y Romano, 2016).

Lo expuesto hasta aqui, destaca la importancia del apoyo social y las estrategias de
afrontamiento, estos son necesarios y contribuyen a mitigar el estrés asociado al cuidado de
una persona con TEA y mejorar la calidad de vida de la familia. Ademas, tanto el apoyo
social formal como informal juega un papel fundamental en el bienestar de las familias y en
la evolucion social y cognitiva de los adolescentes con TEA. Por lo tanto, a la hora de
planificar politicas publicas para esta poblacion, es necesario considerar las diferentes etapas
de la vida y los contextos familiares.

Problema y preguntas de investigacion

Lo expuesto hasta ahora permite identificar el protagonismo y rol preponderante de
las familias en relacién con el cuidado. Un diagnostico de TEA cambia la dindmica familiar.
Si a esto le sumamos la complejidad de la etapa de la adolescencia en si misma, se considera
que contar con recursos de apoyo social son indispensables para un buen funcionamiento

familiar y manejo del estrés.

El problema que aborda esta investigacion consiste en recabar la informacion que dé
cuenta de aquellos recursos y estrategias de afrontamiento disponibles para estas familias en

Uruguay. De tal manera, se presentan las siguientes preguntas de investigacion:

e ;Cuales son las percepciones de las familias de adolescentes con TEA sobre los
recursos de apoyo social disponibles en Uruguay?

e /Cdmo consideran que los apoyos sociales contribuyen a la prevencién del estrés
en familias de adolescentes con TEA en Uruguay?

e En qué areas consideran gque son necesarios mas y mejores recursos de apoyo
social?

e De qué manera influyen las estrategias de afrontamiento en la calidad de vida de
las familias con hijos adolescentes con TEA en Uruguay?

e ;Las politicas publicas en nuestro pais, dan respuesta a las necesidades que surgen

en relacion a la temética?
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Objetivos

Generales

Conocer los recursos de apoyo social y estrategias de afrontamiento ante el estrés
con las que cuentan las familias de adolescentes con diagnostico de Trastorno del Espectro

Autista en Uruguay.

Especificos

e Explorary detallar los recursos de apoyo social de las familias de los adolescentes
con TEA en Uruguay.

e Conocer las estrategias de afrontamiento ante situaciones de estrés que utilizan las
familias.

e Conocer el nivel de satisfaccion con respecto a los apoyos

e Determinar la relacion entre el apoyo social percibido por los participantes
vinculados a movimientos de padres y aquellos que no estan vinculados a dichos

movimientos.

Metodologia

Para abordar el objetivo de este trabajo, se opta una metodologia de enfoque mixta,
que segun Hernandez-Sampieri et al. (2014), implica la recoleccion, analisis e integracion
de datos cuantitativos y cualitativos. Este enfoque permite obtener una vision mas
completa y profunda, favoreciendo una investigacion mas dinamica y proporcionando
datos pertinentes y variados. Ademas, contribuye a ofrecer perspectivas mas amplias, lo
que facilita una exploracion y explotacién mas completa de la informacién (Hernandez-
Sampieri et al., 2014).

Se trata de un estudio de corte transversal, de caracter exploratorio y alcance
descriptivo. La naturaleza exploratoria se justifica en que el objetivo es examinar un tema
poco estudiado o novedoso, sobre el cual ain no se dispone de informacion suficiente
(Hernandez-Sampieri et al., 2014). El alcance descriptivo tiene como objetivo una

aproximacion a la narrativa de las familias, ya que éste permite identificar las tendencias
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de un grupo o poblacién (Hernandez-Sampieri et al., 2014). Son las familias las que

conocen los servicios y necesidades de sus hijos adolescentes con TEA.

Como herramienta cualitativa se utilizara el Grupo Focal, se elaborara una guia de
preguntas que sirvan como disparadores y faciliten el didlogo sobre la temética. Se
aplicaran como herramienta cuantitativa dos cuestionarios para profundizar y obtener

mayor informacion sobre los objetivos planteados para esta investigacion.

Poblacion

Para el desarrollo de esta investigacion, la poblacion objetivo serd no
probabilistica, y se tomara en cuenta para la muestra a las familias de adolescentes con
TEA. El muestreo no probabilistico o dirigido tiene como objetivo identificar a un grupo
especifico de personas para conocer en profundidad las variables particulares de su
contexto (Herndndez-Sampieri et al., 2014). Se espera que la muestra incluya tanto a
personas vinculadas a movimientos de padres como a aquellas que no lo estén, con el fin

de comparar estas situaciones.

La convocatoria se realizara a través de redes sociales y la Federacion Autismo
del Uruguay (FAU). La FAU esta conformada por un movimiento de familiares y centros
de atencion a personas con TEA, que agrupa a 13 asociaciones civiles de 11
departamentos del pais y actia como la voz legitima y autorizada de las asociaciones a

nivel nacional.

En una segunda etapa, se ampliara el muestreo utilizando la técnica de bola de
nieve. En este proceso se identifican participantes claves que se incorporaran a la muestra
y se les preguntard si conocen otras personas que puedan proporcionar informacion
adicional, quienes también seran incluidos en la muestra (Hernandez-Sampieri et al.,
2014).

Técnicas

Al utilizar una metodologia de investigacion con enfoque mixto, se utilizaran
herramientas necesarias para cada parte. Los grupos focales se enmarcan en el enfoque
cualitativo y consisten en entrevistas grupales de 15 personas, donde se discutira el tema
central de la investigacion, las preguntas se realizaran de forma abierta buscando

promover la participacion y seran moderadas por la investigadora para asegurar que la
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conversacion se mantenga dentro de los objetivos planteados. En el momento se llevara
un registro del intercambio verbal y no verbal en base a las respuestas obtenidas que estén
relacionadas con las preguntas. Estos encuentros tendrdn una duracién de una hora y

media a dos horas. Seran grabados y transcritos para su analisis.

Por otra parte, en la etapa cuantitativa, se utilizara cuestionarios para conocer las
percepciones de las familias de adolescentes con TEA. La recoleccion de datos de los
mismos se realizara mediante Google Forms, lo que garantizard el anonimato de los

participantes y facilitara un analisis mas eficiente de los resultados.

Se aplicara el Beach Center Family Quality of Life Survey (BC-FQOL), adaptado
al espafol por Verdugo et al. (2012). Esta escala, basada en la concepcion tedrica de la
CDVF (Calidad de Vida Familiar), evalda la misma considerando las opiniones de los
miembros de la familia. Consta de tres secciones: la primera recoge datos
sociodemogréficos. La segunda evalta los apoyos disponibles y deseados tanto por la
familia como por la persona con TEA, incluyendo tanto los interpersonales como los
proporcionados por el Estado. La Gltima mide la importancia y satisfaccion en las cinco
dimensiones del modelo de calidad de vida familiar: interaccion familiar, rol parental,
salud y seguridad, recursos familiares y apoyos para personas con discapacidad (Verdugo
etal., 2012).

Ademas, se aplicara el Medical Outcomes Study (MOS), un cuestionario breve y
multidimensional para medir el apoyo social y la calidad del ambiente familiar. Consta
de 20 preguntas y se mide a través de la escala de Likert, su clasificacién vade 1 a 5
(donde 1 es nunca y 5 es siempre). Este instrumento, autoadministrable, evalta cuatro
dimensiones del apoyo social cualitativo: emocional, instrumental, afectivo y de
interaccién social positiva, ademas de un indice global de apoyo social. La primera
pregunta valora el apoyo social cuantitativo, permitiendo conocer dos dimensiones de la
red social: su composiciéon (familiar, extrafamiliar o mixta) y su tamafio (nimero de

personas que la conforman) (Bailon y de la Revilla, 2014).

Para evaluar las estrategias de afrontamiento, se utilizard el Inventario de
Orientacion para Afrontar los Problemas Experimentados (Brief-COPE), una herramienta
que mide diversas estrategias cognitivas y conductuales, reflejando los patrones de

pensamiento, sentimiento y accion ge una persona emplea habitualmente para enfrentar
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situaciones estresantes (Moran et al., 2009). La escala Brief-COPE (Carver, 1997) es una

version reducida de la escala original COPE, que consta de 60 items (Carver et al., 1989).

El COPE es un instrumento psicologico disefiado para evaluar las respuestas al
estrés, en su version en espafiol se conoce como COPE-28 y se compone de 28 items y
14 escalas que abordan diferentes formas de afrontamiento, De estas, unas se centran en
el afrontamiento relacionado con el problema (como la planificacion o la busqueda de
apoyo social instrumental), mientras que otras se enfocan en el afrontamiento centrado en
la emocion (como la aceptacion o la negacién). Ademas, otras escalas miden respuestas
como la desconexién emocional, e incluyen items sobre el uso de drogas y humor.
(Carver, 1997).

Andlisis de datos

Tras desgrabarse las entrevistas, se realizara un analisis detallado e integral de la
parte cualitativa y cuantitativa, los datos obtenidos se les daran una interpretacion y se les
asignard significado (Hernandez-Sampieri, 2014). Dado el disefio exploratorio, se
efectuaran analisis descriptivos de las variables relacionadas con los objetivos. Primero

se describe la informacion de los grupos focales y luego se analizaran los cuestionarios.

En el analisis se procedera a agrupar a los participantes segun sus respuestas en
cada dimension de la escala, identificando caracteristicas del apoyo recibido y los
resultados se presentaran en tablas con porcentajes. Ademas, se aplicara el mismo proceso
con COPE-28 y con las puntuaciones totales de las dimensiones del MOS, realizando

analisis de correlacion exploratorios.

Asimismo, se relevan variables sociodemograficas tales como, sexo, edad, genero,
nivel educativo y ocupacién de los participantes. Este cuestionario permitira realizar un
analisis mas completo en la categorizacion y descripcion de las familias. Se realizara un

analisis comparativo de los insumos obtenidos.

Luego de finalizados los encuentros, se procedera al analisis y procesamiento de
los resultados. En los métodos mixtos, el andlisis de datos cuantitativos y cualitativos
requiere una integracién y discusion conjunta, para realizar inferencias sobre la
informacién recabada y obtener un mayor entendimiento del fendmeno bajo estudio

(Hernandez-Sampieri, 2014). Posteriormente, se discutiran los resultados en relacion con
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los antecedentes y se llevara a cabo un contraste entre las categorias identificadas en la

etapa cualitativa y las reportadas en relacion con los recursos de apoyo.

Una vez realizado el informe final se coordinara una instancia de devolucion de
los resultados con las familias participantes. Por Gltimo, se implementara un plan de
difusion para los datos obtenidos, los cuales seran entregados a la Facultad de Psicologia

y a la Federacion Autismo Uruguay.

Consideraciones éticas

El presente proyecto de investigacion se enmarca en las consideraciones éticas
establecidas en el Cédigo de Etica Profesional del Psicologo (2001). Los participantes
recibirdn informacion detallada sobre los objetivos y la metodologia del estudio mediante
un consentimiento libre e informado, el cual contara con los datos de la investigadora.
Este consentimiento sera leido y firmado por los participantes, cumpliendo asi con lo
establecido en el articulo 64 de Codigo el cual establece el derecho de todo individuo dar
su consentimiento valido antes de participar en cualquier tipo de investigacion. La
participacion sera libre, voluntaria y anonima, y los participantes podran retirarse en

cualquier momento sin que ello implique alguna consecuencia.

La investigacion se basa en las normas vigentes de investigacion con seres
humanos, decreto 158/019 y ley n° 18331 de proteccién de datos personales. Asi como lo
establecido por el Codigo de Etica del Psic6logo en su articulo N°62 donde se establece
que " los y las Psicologas al planificar, implementar y comunicar sus investigaciones
deben preservar los principios éticos de respeto y dignidad con el fin de resguardar el
bienestar y derechos en general de los que participen de en sus investigaciones”. Ante lo
establecido, se considera el mantenimiento del secreto profesional, la objetividad y

competencia necesaria para la realizacion de dicha investigacion.
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Cronograma de ejecucion

ACTIVIDADES / MESES

Revision y actualizacion bibliogréafica.

Aprobacion del Comité de Eticay
contacto con las familias.

Marco teérico y disefio metodoldgico.

Aplicacion de los cuestionarios
cuantitativos.

Analisis de los resultados obtenidos.

Coordinacion de la etapa cualitativa con
las familias.

Desgrabacion de los grupos focales y
andlisis de los datos obtenidos.

Andlisis integral de la fase cualitativa y
cuantitativa.

Elaboracion del informe final.

Presentacion de los resultados.

Resultados esperados y Plan de Difusion

De acuerdo con los objetivos planteados para esta investigacion, se espera obtener
datos significativos respecto de los apoyos sociales con los que cuentan las familias de
adolescentes con TEA. Por otra parte, determinar cuales son las herramientas de
afrontamiento del estrés que predominan. Se espera poder determinar categorias comunes

a las familias, asi como las singularidades de cada una.

Con este trabajo, se busca contribuir a la planificacion de politicas publicas que
respondan a las necesidades de las familias. Es importante conocer y comprender los
desafios especificos que estas enfrentan, asi poder generar los apoyos adecuados que

ayuden a mejorar su calidad de vida.

Una vez redactado el informe final de la investigacidn, se coordinara una instancia

de devolucion con los participantes. Los datos obtenidos seran presentados tanto a nivel
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académico como social, con la finalidad de que circulen. Se espera aportar informacion
academica actualizada sobre una temética poco explorada en nuestro pais y que la misma

sirva como insumo para futuras investigaciones.
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Anexos.

’, Facultad de
‘J Psicologia

Montevideo, (dia, mes y afo).

Hoja de informacién - Consentimiento Informado.

Estimado/a ..........cooiiiiiiii

En primer lugar, mediante el presente consentimiento informado se le agradece su
tiempo y participacion en esta investigacion, la cual se realizard en el (lugar) de
Uruguay.

Usted ha sido invitado a participar en el proyecto de investigacion que lleva el
nombre: Apoyo social y estrategias de afrontamiento frente al estrés en padres de
adolescentes con Trastorno del Espectro Autista. Aprobado por el Comité de Etica y la
Facultad de Psicologia de la Universidad de la
Republica.

El objetivo de esta investigacion es: generar aportes que contribuyan a conocer
los recursos de apoyo social y las estrategias de afrontamiento ante situaciones de estrés
que utilizan las familias de los adolescentes con TEA en Uruguay.

Como parte de su participacion le pedimos que nos permita:

1. Grabar el audio de las entrevistas.

2. Utilizar la informacién que usted brinde en las entrevistas, como parte del
proceso de analisis.

Todo el material recabado pretende contribuir a esta investigacion y se utilizara
para elaborar el informe final de la misma.

Beneficios: usted no recibira ningin beneficio directo por la participacion en este

estudio, pero si decide participar estara colaborando en la generacion de conocimiento.
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Participacion voluntaria: la participacion en esta investigacion es voluntaria, o sea,
que tiene todo el derecho a negarse a participar y esta decision no le traera consecuencia
alguna.

Riesgos Potenciales/Compensacion: las técnicas utilizadas y la dindmica de
trabajo no presentan ningun riesgo para usted no su familia, pero si necesitara ampliar

informacion y/o tiene alguna preocupacion puede contactarse con la responsable del

proyecto: Romina Macri - Mail: rominamacril0@hotmail.com

*Si acepta participar en el estudio, se le entrega una copia firmada de este documento.

Firma:

Aclaracion:

Consentimiento informado Universidad Digital (Extraido de EVA-UdelaR).

Adaptado a la presente investigacion-.


mailto:ximena.jourdann@gmail.com
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CUESTIONARIO COPE- 28

Edad: Sexo: F M Turno: Maiana
Tarde Noche

Instrucciones

Las frases que aparecen a continuacion describen formas de pensar, sentir
o comportarse, que la gente suele utilizar para enfrentarse a los problemas
personales o situaciones dificiles que en la vida causan tensiéon o estrés. Las
formas de enfrentarse a los problemas, como las que aqui se describen, no son ni
buenas ni malas, ni tampoco unas son mejores o peores que otras. Simplemente,
ciertas personas utilizan mas unas formas que otras. Ponga o, 1, 2, 6 3, el nimero
que mejor refleje su propia forma de enfrentarse al problema o situacion que le
cause estrés, no ponga lo que se debe hacer, o lo que los demés hacen. Por favor,
no deje ninguna pregunta sin responder.

Respuesta
0. No acostumbro a 1. Un poco, aveces lo | 2. Es frecuente que | 3. Si, asi lo hago.
hacerlo. hago. lo haga.

ITEMS Respuesta
1. Intento de conseguir que alguien me ayude o aconseje
sobre qué hacer.
2. Concentro mis esfuerzos en hacer algo sobre la situacion
en la que estoy.
3. Acepto la realidad de lo que ha sucedido.

4. Recurro al trabajo o a otras actividades para apartar las
cosas de mi mente.
5. Me digo a mi mismo “esto no es real”.

6. Intento proponer una estrategia sobre qué hacer.

7. Hago bromas sobre ello.

8. Me critico a mi mismo.

9. Consigo apoyo emocional de otros.




10.

Tomoé medidas para intentar que la situacion mejore.
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11.

Renuncio a intentar ocuparme de ello.

12.

Digo cosas para dar rienda suelta a mis sentimientos
desagradables.

13.

Me niego a creer que haya sucedido.

14.

Intento verlo con otros ojos, para hacer que parezca mas
positivo.

15.

Utilizo alcohol u otras drogas para hacerme sentir mejor.

16.

Intent6 hallar consuelo en mi religion o creencias
espirituales.

17.

Consigo el consuelo y la comprensién de alguien.

18.

Busco algo bueno en lo que esta sucediendo.

19.

Me rio de la situacion.

20.

Rezo o medito.

21.

Aprendo a vivir con ello.

22,

Hago algo para pensar menos en ello, tal como ir al cine
o ver la television.

23.

Expreso mis sentimientos negativos.

24.

Utilizo alcohol u otras drogas para ayudarme a
superarlo.

25.

Renunci6 al intento de hacer frente al problema.

26.

Pienso detenidamente sobre los pasos a seguir.

27.

Me echo la culpa de lo que ha sucedido.

28.

Consigo que otras personas me ayuden o aconsejen.

¢Ha tenido alguna experiencia estresante en los tltimos tres (3) meses?

NO

SI
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TABLA 1. CUESTIONARIO MOS

m:tmm:»mmdamombdoquw&pom

MMMMW las
nmnmywe&mm&tuw&uabm o

Esariba el ndmero de amigos intimos y familiares cercanos |

la busca a otras personas para encontrar compaiia, asistencia u otros tipos de ayuda. ;Con qué frecuencia
dsﬁunmusuddeabﬁdeh::;;mmmdewomb

Margue con un drculo uno de los ndmeres de cada fila, fa hu= "n'u' "a"&”""




Calidad de Vida Familiar

Seifiale con un circulo la
puntuacién adecuadade1a5

1. Mi familia disfruta pasando el
tiempo junta

2. Los miembros de mi familia
ayudan a la/s personals con
discapacidad a aprender a ser
independientes

3. Mi familia cuenta con el apoyo
necesario para aliviar el estrés

4. Los miembros de mi familia
tienen amigos u otras personas que
les brindan su apoyo

5. Los miembros de mi familia
ayudan a la/s personals con
discapacidad con sus tareas

6. En mi comunidad contamos con

medios de transporte para ir donde
necesitamos

7. Los miembros de mi familia se
expresan abiertamente unos con
otros

8. Los miembros de mi familia
ensefian a la/s personals con
discapacidad a llevarse bien con los
demas

9. Los miembros de mi familia
disponen de algin tiempo para ellos

10. Mi familia resuelve los
problemas unida

11. Los miembros de mi familia se
apoyan unos a otros para alcanzar
objetivos

12. Los miembros de mi familia
demuestran que se quieren y
preocupan unos por otros
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IMPORTANCIA SATISFACCION



Sefiale con un circulo la puntuacion
adecuadade1as$

13. Mi familia cuenta con ayuda externa
para atender a las necesidades especiales
de todos los miembros de la familia

14. Los adultos de mi familia ensefan a
la/s personals con discapacidad a tomar
decisiones adecuadas

15. Mi familia recibe asistencia medica
cuando la necesita

16. Mi familia puede hacerse cargo de
nuestros gastos

17. Los adultos de mi familia conocen a
otras personas que forman parte de las
vidas de la/s persona/s con discapacidad,
COMO amigos, companeros, etc.

18. Mi familia es capaz de hacer frente a
los altibajos de la vida

19. Los adultos de mi familia tienen tiempo
para ocuparse de las necesidades
individuales de la's personals con
discapacidad

20. Mi familia recibe asistencia buco-
dental cuando la necesita

21. Mi familia se siente segura en casa, en
el trabajo, en la escuela y en nuestro
barrio

22 El miembro de mi familia con
necesidades especiales cuenta con el

apoyo para progresar en la escuela o
trabajo

23. El miembro de mi familia con
necesidades especiales cuenta con apoyo
para progresar en el hogar

24. El miembro de mi familia con
necesidades especiales cuenta con apoyo
para hacer amigos

25. Las organizaciones que dan servicios
al miembro con discapacidad de nuestra

familia mantienen buenas relaciones con
nosotros

1

IMPORTANCIA
Z 3 4 5
Z 3 4 5
2 3 4 5
Z 3 4 5
Z 3 4 5
2 3 4 5
Z 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
Z 3 4 5
Z 3 4 5
Z 3 4 5
Z 3 4 5
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SATISFACCION



