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RESUMEN

El presente Trabajo Final de Grado de la Licenciatura en Psicologia de la Universidad de
la Republica, tiene como objetivo el sintetizar las producciones realizadas para la obtencién del
titulo de grado en la Udelar, las cuales se encuentren vinculadas a los/as cuidadores/as
primarios/as de nifilos/as con TEA. Se realiz6 una busqueda bibliografica relacionada a la
sobrecarga de los/as cuidadores/as de nifios/as con TEA, en las producciones de grado de

Facultad de Psicologia durante los afios 2013 a 2023.

El andlisis de los hallazgos de la busqueda bibliografica (N=78) en la plataforma Colibri
se realiz6 segun las etapas PRISMA de revision sistematica. Los criterios de inclusion fueron
Trabajos Finales de Grado de la Facultad de Psicologia publicados entre los afos 2013 y 2023
que tienen como tematica central el TEA en nifios/as y que mencionan la sobrecarga de los
cuidados en los/as cuidadores/as primarios/as, asi como también las tematicas vinculadas a la
misma. Se seleccionaron nueve (9) TFGS para la etapa de extraccién, de los cuales se analizan

los factores vinculados a la sobrecarga, los resultados reportados y las limitaciones asociadas.

La investigacion encontré que los/as cuidadores/as familiares de nifos/as con TEA
experimentan niveles moderados a severos de sobrecarga, déficits en apoyo social y deterioro
en la calidad de vida. Asi como también se reconoce que el cuidado de los/as nifios/as con TEA
en Uruguay recae en las mujeres principalmente, las cuales toman el rol de cuidadora primaria,
trayéndoles como consecuencia sobrecarga tanto fisica como emocional, la cual puede generar
impactos negativos en relacién a su salud y desarrollo personal. Visualizando la necesidad de
brindar soluciones tanto desde la academia como desde la sociedad, promoviendo la igualdad en
la distribucion de los cuidados, asi como también la importancia de contar con apoyo social de
sus familias y fundamentalmente por parte del estado, a partir de la creaciéon de politicas publicas
eficientes, que tomen en consideracion las caracteristicas diferenciales observadas segun el
género. Ademas, se encontraron correlaciones significativas entre mayor sobrecarga y peor
calidad de vida, asi como entre mayor apoyo social y mejor calidad de vida. Estos hallazgos
resaltan la necesidad de intervenciones para asistir a los/as cuidadores/as familiares dentro de

las politicas de atencion al TEA en el pais.

Palabras claves: TEA, sobrecarga, cuidadores/as



INTRODUCCION

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) y la dindmica familiar de los cuidados

El TEA es un trastorno del neurodesarrollo que se caracteriza por déficits persistentes en
la comunicacion e interaccion social, asi como patrones restrictivos y repetitivos de
comportamientos, intereses o actividades (American Psychiatric Association, 2013). Los
sintomas del TEA aparecen en los primeros anos de vida del/ de la nifio/a y provocan
alteraciones clinicamente significativas en el funcionamiento social, laboral y otras areas

importantes (Lai et al., 2014).

Las causas del TEA son heterogéneas, considerandose un trastorno multifactorial, con
contribuciones tanto genéticas como ambientales (Tick et al., 2016), donde diversos estudios han
identificado variantes genéticas asociadas, no obstante, el diagndstico se basa en la observacion
clinica, sin existencia de un marcador biolégico especifico (Filipek et al., 2000), donde cada una
individualmente confiere un pequefo riesgo (Sanders et al., 2015). Es asi que se han propuesto
factores de riesgo ambientales durante el embarazo, como la edad avanzada de los padres,
infecciones o exposicidn a valproato (Modabbernia et al., 2017). En cuanto a las manifestaciones
clinicas, los déficits sociales y comunicativos suelen detectarse durante los dos primeros afos de
vida. Los patrones de comportamiento repetitivo varian ampliamente e incluyen intereses
restringidos, adherencia inflexible a rutinas y ritos verbales o motores estereotipados (Lai et al.,

2013).

El grado de severidad del TEA difiere entre individuos, por lo que actualmente se habla
de un espectro, por ello, la deteccion temprana y la intervencién multidisciplinaria son claves
para mejorar el prondstico, al ser un trastorno crénico que acompafa al individuo durante toda su

vida (Myers y Johnson, 2007). El diagnéstico de TEA puede generar un impacto emocional en



los padres, madres y cuidadores/as, siendo una circunstancia que no se ha decidido, por lo que
requiere de un proceso de adaptacién (Gallo y Cardona, 2019), el cual variara segun el estado
del diagndstico (Robine y Michel, 2007). La familia suele transitar por etapas de negacion,
busqueda de tratamientos y necesidad de adaptacion a la nueva realidad (Lépez-Ibor, 2017).
Donde la convivencia con una persona con TEA requiere que todos los miembros de la familia
realicen ajustes en sus rutinas, siendo clave que los padres y madres aprendan a comunicarse y

a mirar el mundo desde la perspectiva de su hijo/a (Cérdoba et al., 2016).

Cabe destacar que, dentro de la variabilidad de presentaciones, se pueden encontrar
sujetos con una gran dependencia y necesidad de apoyo constante (Howlin y Moss, 2012), el
cual es brindado principalmente por las madres, padres o cuidadores/as que desempenan un rol
fundamental para su desarrollo y bienestar (Karst y Van Hecke, 2012). Los cuidados de un/a
nifio/a con TEA seran, por tanto, variables también, presentando complejidades y abarcando
multiples areas como lo son: estimulacion del desarrollo, manejo conductual, terapias
especializadas, apoyo en comunicacion y habilidades sociales, entre otros (Landa, 2007). Estas
demandas al ser crénicas, pueden generar un desgaste acumulativo en los/as cuidadores/as con
el paso del tiempo, elevando los niveles de sobrecarga de las familias cuidadoras (Hayes y

Watson, 2013).

Tareas y Desafios del/de la Cuidador/a Primaria/o

El/la cuidador/a principal o primario/a es la persona que tiene un vinculo de parentesco o
cercania, la cual es responsable del cuidado de una persona que presenta una enfermedad
cronica, brindandole apoyo, participando en la toma de decisiones, asi como también
supervisando que la persona realice sus actividades cotidianas (Hartmann et al., 2020). Se
entiende por tanto como la persona que se hace cargo de otra, la cual tiene algun nivel de

dependencia o discapacidad (Pinto et al., 2005). Posee asi un rol primordial en la vida del/de la



nifio/a, dado que atiende en primera instancia sus necesidades emocionales vy fisicas, siendo
comunmente los padres y madres quienes toman esta posicion. Para estos, el cuidado puede
generar cambios en las distintas dimensiones de su vida (social, familiar, laboral, econémica,
entre otras), asi como también en lo que respecta a su salud fisica y el bienestar emocional,
pudiendo con el tiempo generar consecuencias tanto fisicas como psicoldgicas, provocando un
deterioro superior en la salud que en el resto de los miembros de la familia que no ejercen los

cuidados (Puente, 2019).

Martinez y Cruz (2008) sostienen que es necesario que las personas que desempefian
los roles de cuidado, cuenten con acceso a un/a profesional, redes de apoyo y la oportunidad de
participar en grupos compuestos por sus pares, pudiendo servir como espacios de contencion y
proporcionar nuevas estrategias para abordar los desafios que enfrentan en su vida diaria,
contribuyendo a mejorar su autopercepcién. En este sentido, se ha observado que aquellos/as
cuidadores/as que reciben apoyos significativos experimentan niveles de estrés mas bajos y esta
reduccidén combinada con la orientacién profesional, no solo beneficia su bienestar emocional,
sino que también influye positivamente en la evaluacion del tratamiento y en la obtencién de

resultados mas favorables.

Es pertinente tener presente que el/la cuidador/a puede presentar debido a su rol
entonces, grandes cargas de trabajo tanto objetivas como subjetivas, siendo principalmente las
mujeres quienes se hacen cargo de dichas tareas. Las objetivas se encuentran vinculadas con el
tiempo que ocupa en el cuidado y el cumplimiento de las demandas debido a alteraciones
fisicas, cognitivas y sociales que pueda presentar el/la nifio/a, mientras que las subjetivas son lo

que siente y percibe negativamente el/la cuidador/a acerca de su rol (Jiménez et al., 2006).

En los casos donde los/as cuidadores/as se dedican solo al cuidado del/de la nifio/a, sin

realizar ninguna actividad extra, ni trabajar, Silva y Pérez (2015), sostienen que los/as



predispone cuatro veces mas al riesgo de desarrollar trastornos emocionales y psicosomaticos,
en contraposicion a aquellos/as que presentan apoyo de otras personas dentro del nucleo
familiar y cuentan con otras actividades. En este sentido, la ausencia del tiempo para el ocio se
considera un factor de riesgo, lo que ocurre debido a la exigencia persistente de un conjunto de
expectativas inalcanzables en relacion al cuidado (Simén, 2016; Guaman,2017), que puede

llevar a la sobrecarga.

En este mismo contexto de exploracion se debe tener presente que la sobrecarga, el
apoyo social y la calidad de vida de los/as cuidadores/as familiares de nifios/as con TEA han
recibido creciente atencion en la investigacion (Cordoba et al., 2016). Esto se debe a que el rol
del/de la cuidador/a primario/a puede conducir a altos niveles de estrés y afectaciones en su
bienestar (Lopes, 2019), tanto a nivel social, como laboral, dada la carga horaria que ello implica

(Zarit et al., 2014).

Sobrecarga del/ de la cuidador/a y antecedentes de investigaciones

La sobrecarga del/de la cuidador/a, se define como el estrés fisico, psicolégico,
emocional, social y financiero que experimentan los/as cuidadores/as de personas dependientes
(Zarit et al., 1986), pudiendo tener efectos adversos en la salud, el bienestar y la calidad de vida

de quien asume este rol (Vitaliano et al., 2003).

En los casos, donde la carga mencionada es patoldgica, se lo puede establecer como el
Sindrome del Cuidador, el cual se caracteriza por el agotamiento tanto fisico como psiquico, en
el que la persona tiene que hacer frente a una situacion para la cual no cuenta con conocimiento
previo para afrontarla. El sindrome se produce por el estrés continuo, dandose por el desafio que
implica el diagndstico, el cual puede llegar a agotar las reservas fisicas y mentales, debiendo
desarrollar alternativas para poder contrarrestar esta situacion y lograr entender el diagnéstico

del TEA (Neurorhb, 2019).



En esta linea, existen diversos modelos tedricos que buscan explicar los procesos
mediante los cuales se genera la sobrecarga en el/la cuidador/a, donde por un lado se podria
tomar en consideracién el modelo de Afrontamiento al estrés, que concibe la sobrecarga como el
resultado del desequilibrio entre las demandas del rol del/ de la cuidador/a y los recursos
disponibles para manejar las mismas (Lazarus y Folkman, 1984). El modelo sociocultural de
sobrecarga, por su parte, enfatiza el contexto social del cuidado, considerando los significados
culturalmente atribuidos al hecho de ser cuidador/a, y cédmo las normas y valores sociales
moldean la experiencia subjetiva de la sobrecarga (Knight y Sayegh, 2010). Desde el modelo de
estrés y afrontamiento, la sobrecarga puede estar mediada a su vez por los estresores a los que
se enfrentan los/as cuidadores/as, existiendo aquellos primarios que se desprenden de las
tareas de cuidado, y los secundarios que se derivan de los primarios, surgiendo de los roles y
actividades que se alteran debido a esto, ya sea en problemas econdémicos, laborales o
familiares, entre otros. De acuerdo a lo mencionado, la vida del / de la cuidador/a podria verse
afectada en varios aspectos, por lo que debera adoptar diferentes estrategias de afrontamiento

de acuerdo a los estresores que se le presenten.(Sanchez y Fontalba, 2017).

Finalmente, el modelo de tensién del rol del/de la cuidador/a destaca los conflictos que
se generan entre el rol de cuidador/a y otros roles sociales de la persona, donde cuando estos
entran en disputa se produce tension, agotamiento de recursos y sobrecarga

(Martinez-Rodriguez et al., 2019).

Los modelos anteriormente mencionados coinciden en que la sobrecarga surge ante
exigencias del cuidado que superan la capacidad de respuesta del/de la cuidador/a, siendo
ampliamente estudiada en cuidadores/as de personas con enfermedades cronicas como
demencia, cancer, accidente cerebrovascular o discapacidad intelectual (Etters et al., 2008). En

estos grupos se han identificado diversos factores predictores de mayor sobrecarga, como el



deterioro funcional del receptor de cuidados, la cantidad de horas de cuidado, el apoyo social

limitado y el uso de estrategias de afrontamiento desadaptativas (Chiao et al., 2015).

Resulta pertinente considerar los estudios realizados en esta linea a nivel internacional en
relaciéon a la sobrecarga, en este sentido en 2008 la Facultad de Psicologia de Malaga, evalué los
niveles de sobrecarga, salud fisica y mental de los/as cuidadores/as de nifios/as con TEA. La
muestra total de 40 cuidadores/as, arrojé como resultados, la elevada sobrecarga en los/as
cuidadores/as, asi como también una deficiente salud fisica y mental, en comparacion con la
poblacién general, sugiriendo asi la necesidad de programas de atencion y apoyo para los/as

cuidadores/as de nifios/as con enfermedades cronicas (Segui et al., 2008).

En consonancia, el estudio realizado por la Universidad de la Coruia en 2016, tuvo como
objetivo analizar la calidad de vida de los/as cuidadores/as principales, utilizando una muestra de
50 cuidadores/as de personas con TEA que se encontraban comprendidas entre los 2 a los 35
anos. Los resultados mostraron que el estrés parental, las estrategias de afrontamiento y la
calidad de vida no tienen una correlacion directa con la edad de la persona con TEA, asi como
también que la calidad de vida en los ambitos psicologico, social y ambiental se encuentra
descendida en aquellos/as cuidadores/as que experimentan niveles de estrés parental
clinicamente relevantes. En cambio, la calidad de vida en el ambito psicolégico mejora en los/as
cuidadores/as que usan estrategias de afrontamiento mas adaptativas, que en aquellos/as que
no las utilizan o usan estrategias del tipo reaccidon agresiva, evitacion emocional o dificultades de

afrontamiento (Duran et al., 2016).

En el mismo afio, en Puerto Montt, se realizoé un estudio con el propdsito de examinar el
nivel de estrés experimentado por los padres y madres de nifios/as con TEA en edad escolar, asi
como también las estrategias que empleaban para hacer frente a esta situacién. Los resultados

obtenidos indican que, de manera efectiva, se establece una relacion significativa entre el nivel



de estrés parental y las estrategias de afrontamiento utilizadas por los/as participantes (Tereucan

y Treimun, 2016).

En 2019 en la ciudad de Quito, se realiz6 un estudio el cual consistié en proporcionar una
descripcion detallada de los niveles de sobrecarga experimentados por los/as cuidadores/as no
profesionales de nifios/as y adolescentes que han sido diagnosticados con TEA en la asociacion
APADA. Los hallazgos del estudio concluyeron que los/as cuidadores/as experimentan un nivel
de sobrecarga del 56,86%, lo que indica que la misma se encuentra entre los parametros mas
altos, apoyandose en la idea de que son sumamente necesarios los programas de atencion para

los/as cuidadores/as de niflos/as con enfermedades cronicas (Puente Rodriguez, 2019).

A nivel nacional cabe mencionar que Pérez (2020), propuso identificar las necesidades
mediante entrevistas semiestructuradas a 20 cuidadores/as familiares de Montevideo y
Canelones, donde los resultados evidenciaron demandas de apoyo emocional, orientacion
profesional, cuidado personal, inclusion social y desarrollo de habilidades para el cuidado, entre
otras. Por lo que se concluye, haciendo énfasis en la urgencia de implementar estrategias
integrales de apoyo psicosocial para mejorar la calidad de vida de estas familias, aportando a su
vez conocimientos actualizados sobre las necesidades sentidas de los/as cuidadores/as de

personas con TEA en el contexto uruguayo.

Para culminar, se destaca que reducir los niveles de sobrecarga en los/as cuidadores/as
es importante para prevenir consecuencias negativas en su salud y en la calidad del cuidado que
brindan (Iriarte, 2011), donde se han estudiado intervenciones como programas de capacitacion
al/a la cuidador/a, terapia cognitivo-conductual, grupos de apoyo y terapias complementarias,
con resultados mixtos (Lopez et al., 2005). Tomando en consideracion entonces el impacto que

la sobrecarga puede generar sobre los/as cuidadores/as y los hallazgos de las diversas
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investigaciones, es que resulta necesario reflexionar sobre las intervenciones que favorezcan la

mitigacién del sufrimiento de estos/as.

Intervenciones vinculadas a la sobrecarga

La sobrecarga del/de la cuidador/a en familias que tienen nifios/as con TEA es una preocupacion
central que impacta en la calidad de vida tanto de los/as cuidadores/as como de los/as nifios/as,
por lo que las intervenciones disefadas para mitigar esta sobrecarga se han convertido en un

area de investigacion crucial en el campo de la Psicologia (Serrano-Pedraza, 2019).

Uno de los componentes fundamentales en las intervenciones exitosas para la reduccion
sostenida de la sobrecarga es el enfoque en la educacion y capacitacion. Este enfoque implica
proporcionar informacion detallada sobre el trastorno, sus caracteristicas, estrategias de manejo
conductual, técnicas de comunicacién efectiva y recursos disponibles (Bellini, 2006). Al fortalecer
a los/as cuidadores/as con conocimiento y habilidades, se busca aumentar su capacidad para
lidiar con las demandas diarias asociadas al cuidado. Ademas, el apoyo psicoeducativo
promueve una mayor comprension del comportamiento del/de la nifio/a y por lo tanto, reduce la
frustracion y el estrés de los/as cuidadores/as. Estudios demuestran que el conocimiento sobre
el trastorno y las habilidades de manejo adecuadas disminuyen la incertidumbre y la ansiedad,

permitiéndoles enfrentar los desafios con mayor confianza y competencia (Cérdoba et al., 2016).

La atencion al bienestar emocional y la promocion de la resiliencia son componentes
cruciales en las intervenciones para la reduccién sostenida de la sobrecarga, estrategias que
incluyen sesiones de apoyo psicologico, grupos de apoyo entre pares y técnicas de manejo del
estrés que pueden fortalecer la capacidad de los/as cuidadores/as para enfrentar las dificultades

emocionales asociadas con el cuidado de nifios/as con TEA (Zarit et al., 2014).

11



Otro componente esencial, es la adaptacion individualizada de las intervenciones a las
necesidades Unicas de cada familia, dado que las mismas tienen circunstancias particulares y
desafios especificos en el cuidado de cada nifio/a. Las intervenciones que se ajustan a las
dinamicas familiares, consideran las fortalezas y los intereses de los/as cuidadores/as, tendiendo
a ser mas exitosa la reduccion sostenida de la sobrecarga. A su vez, la flexibilidad y la
personalizacion de las estrategias permiten aplicar enfoques que se alineen con sus contextos,
aumentando la probabilidad de un impacto mas duradero, llegando a reducciones del 21% del
estrés parental, luego de realizar dos meses promedio de, por ejemplo, terapia familiar sistémica

(American Psychiatric Association, 2013).

Se enfatiza entonces en la importancia de programas integrales que combinan el
entrenamiento conductual con intervenciones, para fortalecer los recursos emocionales y el
manejo del estrés en los/as cuidadores/as (Bentancor, 2018). En este sentido, las intervenciones
exclusivamente centradas en los/as nifios/as, como terapias ocupacionales o entrenamiento
conductual, no mostraron reducir por si solas la sobrecarga del/de la cuidador/a (Bearss et al.,
2015). Siendo la inclusion un componente de apoyo directo y desarrollo de recursos emocionales
para la familia en los programas de intervencién. Las investigaciones disponibles sugieren que
los programas conductuales, de apoyo emocional y capacitacién psicoeducativa pueden tener
impactos positivos. Ante lo mencionado, se debe buscar que las intervenciones sean integrales,
que combinen entrenamiento conductual para el/la nifio/a y desarrollo de habilidades de
afrontamiento para los/as cuidadores/as (Baio et al., 2014), abordando las necesidades
especificas de las familias, intentando disminuir la sensacion de sobrecarga. Es necesario tener
presente el modelo de calidad de vida familiar mencionado por Allen y Petr (1996) citado en
Turnbull (2013) el cual se centra en tres factores comunes: la eleccién familiar, la perspectiva de

las fortalezas familiares y la familia como unidad de apoyo.

12



Programas de intervencién Conductual

Numerosos estudios controlados y meta-analisis han evaluado la eficacia de distintas
intervenciones para disminuir el estrés y la sobrecarga en cuidadores/as de nifios/as con TEA.
Los programas conductuales intensivos de entrenamiento a padres, como el analisis conductual
aplicado (ABA), han demostrado reducir significativamente los niveles de angustia, ansiedad y
sobrecarga en comparacion con grupos control sin intervencion o con intervenciones sélo
centradas en el/la nifio/a (Mancebo, 2017). Es asi como en estudios controlados aleatorizados,
se ha encontrado una reduccién promedio del 32% en medidas estandarizadas de estrés
parental, luego de 12 semanas de entrenamiento conductual a padres, versus una reduccién del
8% en grupos control. Asimismo, el 80% de los padres entrenados con ABA informan una
disminucion sustancial de la sobrecarga, versus solo un 30% en grupos control (American

Psychiatric Association, 2013).

Las intervenciones mas efectivas en reducir cuantitativamente la sobrecarga combinan
entrenamiento conductual intensivo a cuidadores/as con apoyo psicoemocional y social a las
familias (Bentancor, 2018). Los programas conductuales centrados en capacitar a los padres,
madres y cuidadores/as tienen los mayores efectos documentados (American Psychiatric
Association, 2013). Los mismos surgen para poder regular problemas de comportamiento,
mejorar la comunicacién y promover la independencia en los/as nifios/as. Asi como el
entrenamiento en resolucion de problemas y toma de decisiones, facilita a los/as cuidadores/as
de mayor control y autoeficacia en situaciones cotidianas dificiles con sus hijos/as. La
intervencion TEACCH involucra al/a la cuidador/a como co-terapeuta, modifica ambientes y
mejora habilidades de los/as nifios/as, logrando reducir la sobrecarga en comparacién con

aquellas intervenciones dirigidas unicamente al/a la nifio/a (Bentancor, 2018).

13



Un estudio reciente comparo la efectividad relativa de tres modalidades de intervencion
para reducir la sobrecarga en cuidadores/as: entrenamiento conductual a padres, terapia
cognitivo-conductual grupal y consejeria telefonica individual. Los autores encontraron que el
entrenamiento conductual a padres, enfocado en ensenar estrategias para manejar problemas
de comportamiento y comunicacion en los/as nifios/as, fue la intervencién con mayor efecto en la
reduccién de la sobrecarga. Le siguio en efectividad la terapia grupal semanal, centrada en
desarrollar habilidades de manejo de estrés y regulacién emocional. Por ultimo, la consejeria
telefénica quincenal la cual mostré el menor impacto en la disminucion de la sobrecarga del/de la
cuidador/a. Por este motivo, los investigadores sostienen que la superioridad del entrenamiento
conductual se explica por su enfoque practico en resolver dificultades cotidianas concretas con
los/as nifios/as, que son percibidas como estresantes por los/as cuidadores/as. Mientras que las
intervenciones centradas unicamente en las habilidades emocionales, sin dar herramientas para
el manejo real de los/as nifios/as, parecen tener un efecto menor en la sobrecarga. Concluyen
asi que las intervenciones mas efectivas para reducir la sobrecarga combinan el entrenamiento
practico a padres y madres sobre manejo conductual, con el desarrollo de habilidades

emocionales y de afrontamiento (Gonzéalez y Moya, 2023).

Intervenciones en la familia

Las intervenciones basadas en la familia, que brindan informacién, entrenamiento y
soporte a todos sus miembros, han evidenciado efectos positivos en la disminucion del estrés
familiar. Particularmente, el programa Parent-mediated communication-focused treatment in
children with autism (PACT) se enfoca en mejorar la comunicacion y la interaccion social del/ de
la nifio/a a través de la adaptacion del estilo de comunicacion de los padres. Estudios han
demostrado que tiene efectos en aumentar la sensibilidad y responsabilidad parental, reduciendo

asi su sobrecarga (Murana, 2022).
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Por su parte, los programas del Centro Hanen que ensefian a los padres y madres
estrategias para comunicarse con sus hijos/as, han evidenciado en investigaciones un aumento
de la respuesta parental y en la comunicacién con los/as nifios/as luego de la intervencion, lo
que impacta positivamente reduciendo la carga del/ de la cuidador/a. El modelo TEACCH que
enfatiza en modificar el ambiente para adecuarlo a los déficits del/ de la nifio/a, involucrando a
los padres y madres como co-terapeutas y brindandoles asesoria, ha demostrado en diversos

estudios mejorar la calidad de vida, disminuyendo el desgaste y estrés familiar (Pérez, 2020).

Las intervenciones psicosociales que refuerzan las redes de apoyo informal, podrian prevenir la
sobrecarga del/de la cuidador/a principal en demencias, esto podria aplicarse también a familias
de nifios/as con TEA, siendo esperable un efecto similar dado que las intervenciones son
basadas en la familia, proveen entrenamiento, informacién y soporte a sus miembros, mostrando

reducir la carga en los/as cuidadores/as (Duhagon, 2014).

Brindar soporte emocional, contencion e informacién comprensible a las familias es otro
pilar que contribuye a disminuir el estrés cronico de los/as cuidadores/as, dado que pueden
validar sus experiencias y ser guiados en el complejo proceso del cuidado. La modificacién de
entornos para adaptarlos a las necesidades sensoriales y de predictibilidad de los/as nifios/as
con TEA también es un componente sustancial, ya que facilita la crianza. La educacién parental,
la participacion en el tratamiento, el soporte emocional e informacion asequible, asi como las
adaptaciones ambientales, son aspectos de las intervenciones que mas contribuyen a reducir la

sobrecarga de forma mas sostenida en el tiempo (American Psychiatric Association, 2013).

Intervenciones del/ de la psicélogo/a en el ambito educativo

El rol del/de la psicologo/a en el ambito educativo ha evolucionado de un modelo médico
centrado en el diagndstico, hacia un enfoque preventivo y sistémico abocado en el bienestar del/

de la estudiante. Dentro de sus tareas, el/la psicélogo/a educativo/a cumple un papel esencial
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mediante la deteccién temprana, evaluacién, diagndstico, asesoramiento e intervencion directa
con alumnos/as, familiares y docentes (Arismendi, 2014). Es pertinente que el/la psicélogo/a
adopte una perspectiva sistémica, trabajando junto al equipo interdisciplinario de la institucién
educativa, para abordar de manera integral las necesidades especificas de cada estudiante con
TEA. Es importante que el/la psicélogo/a pueda implementar intervenciones para desarrollar
habilidades comunicativas y sociales, las cuales le faciliten su desenvolvimiento y participacién

tanto en el contexto familiar como escolar al/ a la nifio/a (Gonzalez y Moya, 2023).

Asimismo, debe orientar y contener emocionalmente a las familias, buscando reducir el
estrés y la ansiedad que puede acompafar la crianza de un/a nifio/a con necesidades
particulares, proporcionandoles recursos para apoyarlos/as. Los/as psicologos/as educativos/as
pueden utilizar una variedad de técnicas para ofrecer sostén emocional, como lo es la terapia
cognitivo-conductual, la terapia familiar o de grupo. En conclusion, pueden desempefiar un papel
relevante en el apoyo a las familias de nifos/as con TEA, ofreciendo asesoramiento,
proporcionando informacién y recursos, colaborando con otros profesionales y promoviendo la

participacion de las familias (Vygotsky, 2006).

Intervenciones terapéuticas

Las intervenciones terapéuticas con nifios/as que presentan TEA apuntan a generar una
mayor integracion de su corporalidad, promover la diferenciacion entre si mismo/a y el objeto,
lograr un ordenamiento espacio-temporal que otorgue continuidad a sus experiencias, desarrollar
habilidades comunicativas y linglisticas, entre otros objetivos. Estas intervenciones requieren
por parte del/ de la psicologo/a o terapeuta una actitud de espera, alerta y mucha delicadeza,
debido a la lentitud de los avances y la fragilidad emocional que suelen presentar estos/as

pacientes (Barceld, 2016).
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Con las familias y cuidadores/as de nifios/as con TEA, el/la profesional puede cumplir un
rol central ayudandolos a transitar el doloroso proceso de duelo frente al diagndstico, recuperar
la confianza en su rol parental, expresar los complejos sentimientos ambivalentes que
experimentan, informarse adecuadamente sobre el trastorno y constituirse como co-terapeutas
de sus hijos/as. La escucha empatica, la contencion emocional y la orientacién psicoeducativa

resultan fundamentales en este proceso (Zarit et al., 2014).

Se ha observado a su vez, que aquellos padres y madres que logran estar mas
integrados al tratamiento de sus hijos/as y reciben contencion de los/as profesionales, presentan
menores niveles de estrés, angustia y sentimientos de culpa, asi como una mejor disposicion
para aprender sobre el trastorno y adaptarse activamente a las necesidades particulares de sus
hijos/as. Por ello, el acompanamiento psicolégico constituye una dimension central dentro del

abordaje clinico integral del autismo (Espina, 2017).

Marco normativo del Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC) de Uruguay

En 2015, se crea El Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC) de Uruguay, el cual
se concibe como una parte crucial de la estructura de proteccion social, destinado a mejorar la
calidad de vida de sus ciudadanos/as (D' Elia, 2022). Este sistema se enfoca en el cuidado de
nifos/as, personas mayores y personas con discapacidad, abordando no solo a los beneficiarios
directos, sino también a los/as cuidadores/as, principalmente mujeres, que desempefnan un
papel vital en la prestacion de servicios de cuidado (Garcia, 2022). EI SNIC, a través de su Plan
de Cuidados, coloca a los/as nifios/as en el centro de sus politicas, promoviendo la inclusion de

las familias.
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No obstante, se mantendrian aun desafios vinculados a la educacion inclusiva de los/as
nifios/as con discapacidad, dado que las medidas actuales no han logrado implementar
completamente los derechos y principios que garanticen la misma (Garcia, 2022). Un logro
importante vinculado a la educacion, es la implementacion del servicio de Asistentes Personales,
segun la ley N°18.651 de 2010 la cual tiene como objetivo la participacion de los/as jovenes en la
sociedad y el fortalecimiento en la atencion a la primera infancia, siendo el rol de Asistente

Personal implementado gradualmente en todo el pais (Memoria Quinquenal, 2015-2020).

En cuanto a la atencién médica en Uruguay, las familias se enfrentan con desafios
significativos relacionados con el acceso a la atencién de salud, la cual varia segun los niveles
socioecondmicos Y las ubicaciones geogréficas, dado que los servicios no se encuentran
distribuidos de manera homogénea en el territorio nacional. La provision de cuidados en el hogar
a su vez genera altos costos para las familias, afectando la disponibilidad de servicios en
aquellas que cuentan con ingresos medios y bajos. Por lo general las familias en Uruguay
dependen de la atencidén no remunerada en salud brindada por sus propios miembros, con un
porcentaje relativamente bajo de hogares que reciben asistencia externa para el cuidado de la
salud de sus familiares, donde las mujeres suelen ocuparse de dichas tareas (Aguirre, 2013;

Batthyany, 2015).

También se senala que casi la mitad de las personas empleadas en el sector de cuidados
se dedican al cuidado de personas mayores y con discapacidad, y mas del 50% al cuidado de
nifios/as, con una mayor concentracion en el sector informal (Memoria Quinquenal 2015-2020).
En este contexto, surgen interrogantes en torno a la institucionalizacién de la atencion médica y
la necesidad de definir el papel del sistema de salud en la prestacion de cuidados en general. En
resumen, el SNIC en Uruguay tiene como objetivo mejorar la calidad de vida de sus

ciudadanos/as a través de politicas de cuidado integral, sin embargo, persisten desafios en la
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educacion inclusiva y el acceso a la atencién médica, con implicaciones de género en el
mercado laboral y en el cuidado no remunerado, desafios que requieren de un enfoque
interdisciplinario, para abordar las necesidades contemporaneas que demanda actualmente la

sociedad en relacion al cuidado en el pais.

Contexto latinoamericano de los cuidados desde una perspectiva de género

En el contexto latinoamericano, la atencion a las practicas y relaciones de cuidado se ha
vuelto esencial, especialmente a partir de la pandemia del Covid-19, la cual ha acentuado y
visibilizado la disparidad en las responsabilidades de cuidado, en su mayoria asumidas por
mujeres (Jiménez, 2020). Este fendbmeno se agrava debido a factores como el alargamiento de la
esperanza de vida, la urbanizacién creciente, la crisis econdmica y las transformaciones en las
estructuras familiares (Tirado, 2022). Ante este contexto, el mundo productivo y remunerado no
seria viable sin el trabajo no remunerado de las mujeres. Dado que al quehacer vinculado a la
maternidad, se le agrega el de las rutinas de cuidado, el cual se caracteriza por la densificacion
del tiempo, debido a la superposicion de multiples tareas no remuneradas (Jiménez, 2020),
debiendo contar con una disponibilidad constante, la cual le dificulta la planificacién de
actividades cotidianas, limitando su autonomia y generando que a menudo demande apoyo, el

cual se lo brinda principalmente otra mujer.

La reciprocidad en las tareas de cuidado es dificil de lograr y a menudo persiste sin
cambios durante largos periodos, lo que lleva a la exploracion de las complejas interacciones
emocionales y cognitivas de quienes cuidan (Batthyany, 2012). A pesar del aumento en la
participacién laboral de las mujeres, la contribucion de los hombres al trabajo doméstico y de
cuidado no ha evolucionado de manera proporcional, perpetuando asi la carga de trabajo de las
mismas (Pazos, 2016), persistiendo la divisiéon sexual del trabajo el cual se identifica como la raiz

de la desigualdad de género, ya que las mujeres continuan destinando mas tiempo a las labores
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reproductivas en el hogar en comparacion con el género masculino (Jiménez, 2020). Se plantea
la necesidad de desvincular a las mujeres de la exclusiva responsabilidad de los cuidados y
socializar estas tareas, distribuyéndolas de manera mas equitativa entre la maternidad y la
paternidad, asi como a través de la colaboracién de actores publicos y privados que gestionen
eficazmente la organizacion social de los cuidados, debiendo ser el Estado quien genere y
garantice los medios necesarios para la aplicacion de politicas publicas con perspectiva de
género, las cuales aseguren la igualdad en relacion a la rigidez de la division sexual del trabajo

en nuestras sociedades (Pautassi, 2007;Jiménez, 2020).

En relacién a las distintas realidades latinoamericanas que atraviesan a los cuidados,
Batthyany (2019) menciona en su estudio que en Argentina, por ejemplo, se ha abordado
principalmente la organizacién social del cuidado, enfocandose en la distribucion de las
responsabilidades de cuidado entre el Estado, el mercado, la familia y la comunidad. La teoria
feminista ha influido en la promocién de politicas desmercantilizadas y desfamiliarizadas del
cuidado, buscando la redistribucion entre géneros y actores sociales. La mayoria de las
investigaciones se han centrado en el cuidado infantil y en el trabajo remunerado de las
cuidadoras en viviendas particulares. En esta linea, en Brasil diferentes investigaciones se han
destacado por el estudio del trabajo doméstico remunerado, especialmente en las condiciones
de vida de las trabajadoras y los avances legislativos. Las trabajadoras domésticas han
desempefado un papel crucial en la provisiéon de cuidado en un contexto de escasez de
servicios publicos, dado que las desigualdades de clase, género y raza son notablemente
visibles en este ambito. En sintonia, Chile se ha centrado en la investigacion para diagnosticar la
oferta y la demanda del cuidado, asi como en analizar las politicas publicas relacionadas con el
mismo. Se han destacado estudios basados en la medicion del tiempo dedicado al trabajo no

remunerado y su relacién con la participacion laboral de las mujeres. A su vez, han analizado el
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impacto de las politicas de desarrollo infantil y licencias parentales en la distribuciéon de

responsabilidades de cuidado en los hogares.

La economia feminista ha subrayado la importancia de considerar el tiempo no vinculado
al mercado y el trabajo de cuidados en la vida de las mujeres, asi como la necesidad de politicas
sociales que reconozcan y redistribuyan este trabajo con el fin de reducir las desigualdades de

género en la experiencia del tiempo y en el significado de la vida cotidiana (Batthyany, 2019).

En este sentido, se podria concluir que los escasos apoyos desde las politicas sociales,
sumados a la familiarizacion y feminizacion del cuidado, contribuyen a generar una sobrecarga
que se traduce en una experiencia densificada y rigida del tiempo, que merma la posibilidad de
que las mujeres desarrollen otras actividades y proyectos vitales, enfrentandose a una serie de
desafios y dificultades como la falta de tiempo libre, conflictos familiares, y problemas
econdémicos, entre otros. Las condiciones de género producen, por tanto, experiencias del tiempo
no solo diferenciadas, sino desiguales para las mujeres, debido a la feminizacion de los trabajos
no remunerados que sostienen su vida (Espina, 2017). Al ser las mujeres las principales
responsables del cuidado, se genera una indistincion entre los tiempos de vida y los tiempos de
trabajo de las mismas, lo que a su vez afecta su cotidianidad y calidad de vida (Ingratta et al.,
2020), dando lugar a la posibilidad de que puedan experimentar trastornos de suefio y

aislamiento social (Cerezuela et al., 2016).

Esto podria afectar su salud y bienestar, manifestandose tanto en lo mental, fisico y
financiero (Tehee et al., 2009), lo que demanda por tanto avanzar en politicas sociales que
contribuyan a desfamiliarizar el cuidado y lo asuman como un derecho y una necesidad social
compartida, para asi disminuir la sobrecarga de las mujeres que asumen este trabajo con todos
los efectos que genera en sus vidas (Gonzalez y Moya, 2023). Es asi que una mejora podria

lograrse a través de la implementacion de mas politicas publicas que promuevan la
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corresponsabilidad en el cuidado, la promocién de servicios de calidad, y la generacién de redes
de apoyo. Por lo que es necesario complejizar el analisis de la experiencia de las/os
cuidadoras/es desde perspectivas de derechos humanos y de género, lo que implica superar
procesos con efectos apenas paliativos sobre una problematica social y de género tan compleja

(Batthyany, 2021).

PREGUNTAS Y OBJETIVOS DE LA REVISION

A partir del recorrido realizado, se considera relevante orientar la mirada hacia la
produccién académica nacional, procurando responder a la siguiente interrogante: s Qué se esta
produciendo desde la Facultad de Psicologia - Udelar, en relacién a la sobrecarga de los/as
cuidadores/as de nifios/as con TEA?

En relacién a la misma el Objetivo general sera: Describir los contenidos de las producciones de
grado de Facultad de Psicologia durante los afios 2013 a 2023, sobre los/as cuidadores/as de
nifos/as con TEA, en la busqueda de identificar y analizar la sobrecarga, con el fin de contribuir
a mejorar la comprension y los desafios que enfrentan.

Asi como identificar si las producciones nacionales en relacién a la sobrecarga se mantienen en
la linea latinoamericana e internacional, sefialando la disparidad en los cuidados en relacién al

geénero; pudiendo en este caso describir las consecuencias de esta diferencia.
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Tablal. Preguntas secundarias gue guian el analisis.

Preguntas de investigacion

Objetivos especificos

Dimensidon de anélisis

;iComo se percibe ellla cuidador/a
primario/a de un/a nifiofa con TEA en
la sociedad y qué apoyo o desafios
enfrenta en ese rol?

Examinar la percepcion del/ de
la cuidader/a primaric/a de un
nino/a con TEA, con el fin de
identificar los apoyos gque recibe
y los desafios que enfrenta en
su papel.

Comprender mejor las
hecesidades de este grupo v
proponer posibles
intervenciones para mejorar su
calidad de vida y su
participacion en la sociedad.

Percepcion del rol delf
de la cuidador/a:
desafios y apoyos.

;Qué intervenciones se identifican
como apoyos, ante la sobrecarga en

Describir las intervenciones que
puedan producir cambios en el

Intervenciones y
sobrecarga.

desproporcionada en el cuidado de
nifos/as con TEA en comparacién
con los hombres, v cuales son las
implicaciones de esta desigualdad?

con TEA entre mujeres v
hombres.

Analizar las consecuencias que
esta disparidad conlleva.

los/as cuidadores/as? hivel de sobrecarga de los/as

cuidadores/as.
JEn qué medida las mujeres | Describir la desigualdad en la Desigualdad social en
enfrentan una carga | carga del cuidado de nifios/as los cuidados desde

una perspectiva de
género.

,Qué factores contribuyen a la
sobrecarga en las mujeres cuidadoras
de nifosfas con TEA, y como se

Identificar los factores que
contribuyen a la sobrecarga en
mujeres cuidadoras desde una

Género y sobrecarga
de cuidados.

nacional existen para abordar los
cuidados de nifios/as con TEA desde
una perspectiva de género y cuales
podrian ser las areas de mejora en
este ambito?

vinculadas a los cuidados de
hifios/as con TEA, orientadas a
mujeres cuidadoras.

Explorar su posible impacto en
la equidad de género.

relacionan con las perspectivas | perspectiva feminista
feministas?
;Qué politicas puklicas a nivel | Describir las politicas publicas Politicas publicas desde

perspectivas de género.




METODOLOGIA

En esta revisién bibliografica se aplicaron las pautas convencionales establecidas por la
Declaracion de los Elementos de Informacién Preferidos para Revisiones Sistematicas y
Meta-Analisis (PRISMA) (Urratia y Bonfill, 2010). Se elige este método debido a que la diversidad
de los enfoques seleccionados contribuye a una revisién mas integral y abarcadora en distintos
escenarios, lo que enriquece la comprension de este tema y sus implicaciones en la practica
clinica y poblacional (da Silva, 2022). Para llevar a cabo la busqueda bibliografica, se utilizé el

repositorio documental de la Universidad de la Republica (en adelante UDELAR) COLIBRI.

Los estudios elegibles incluyeron aquellos que utilizaron instrumentos acordes y
herramientas validadas y estandarizadas para describir la sobrecarga de cuidados. Asimismo, se
consideraron estudios que se basaron en datos primarios de intervenciones clinicas y/o
poblacionales. De esta manera, se buscé garantizar la calidad y relevancia de los estudios
incluidos en el analisis. Es cierto que los objetivos de cada estudio elegible en esta revision
pueden variar considerablemente debido al impacto multifacético que tiene la sobrecarga. Los
instrumentos utilizados para indentificarla pueden ser diversos, lo que permite abordar distintos

escenarios y contextos.

La busqueda en la plataforma anteriormente mencionada incluyé publicaciones con los

LTS LTS LT ” o«

siguientes descriptores: “autismo”, “TEA”, “cuidadores”, “sobrecarga”, “repercusiones”, “TEA +

[T ” o« ”

cuidadores”, “autismo + cuidadores”, “repercusiones + nifnos”, “repercusiones + TEA”,

” W L] [ T]

“repercusiones + padres”, “repercusiones + autismo”, “repercusiones + cuidadores”, “sobrecarga

” o« [ T] ” o« [ T]

+ cuidadores”, “sobrecarga + nifos”, “sobrecarga + padres”, “sobrecarga + autismo”, “sobrecarga

+TEA”.

Teniéndose como criterios de elegibilidad los Trabajos Finales de Grado (en adelante

TFG) de la Facultad de Psicologia publicados entre los afios 2013 y 2023 que tienen como
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tematica central el TEA en nifios/as, los cuales mencionan la sobrecarga de los cuidados que
ejerce el/la cuidador/a primario/a, asi como también las tematicas vinculada a la misma. Se
excluyeron los Trabajos Finales de Grado que no hablan de TEA, de nifos/as, de padres, de
sobrecarga y cuidadores/as. Asi como también fue excluido aquel trabajo que fuera maestria o
tesis de posgrado. El periodo establecido de recoleccion, se determiné de acuerdo a la
perspectiva que plantea Amezcua (2015). Para la organizacién de los datos se decidié emplear

la plataforma de administracion de fuentes bibliograficas Zotero 5.0.95.1.

En este trabajo, se llevaron a cabo diversas actividades relacionadas con la lectura,
gestion y registro de la informacién recolectada. Asimismo, se empleé el programa informatico
Excel, que desempefié un papel fundamental en el proceso de revision de los TFGS
seleccionados, facilitd la eliminacion de repeticiones, el cribado de titulos, asi como la revision
exhaustiva de los textos de los TFGS que cumplieron con los criterios de elegibilidad

establecidos previamente.

Al realizar de manera rigurosa y sistematica el estudio, se pudo obtener datos valiosos
para el analisis y la interpretacion de la sobrecarga en los diferentes contextos de interés,
proporcionando una base sélida para la discusion de los resultados y las conclusiones

alcanzadas.
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RESULTADOS

Flujo de busqueda

Resultados de
Busqueda la busqueda TFGs elegidos

Numero de registros Numero de TFGS Numero de TFGS
identificados mediante completos evaluados: incluidos:
busquedas en Colibri (n:75) (n:9)
(n:78)

TFG duplicados
(n=3)

* Maestria: 1

- Tesis de posgrado: 1

- No logro abrir: 1

- No habla de sobrecarga, ni
de cuidadores: 35

- No habla ni de padres, ni de
nifos: 7

- No habla de TEA: 21

La busqueda inicial presentd 78 resultados, incluyendo 3 duplicados que fueron
identificados y eliminados, dando lugar a 75 seleccionados los cuales fueron evaluados de
acuerdo al titulo, los descriptores de busqueda y el resumen. De los mismos, 66 fueron
declarados irrelevantes por no cumplir con los criterios de elegibilidad definidos anteriormente.
Los motivos de la exclusion fueron: 35 no hablaban de sobrecarga, ni de cuidadores/as, 21 no
hablaban de TEA, 7 no hablan de padres, ni de nifios/as, 1 era maestria, 1 era Tesis de
postgrado y 1 no se encontraba disponible. Sélo 9 continuaron hasta la ultima fase de extraccion
de datos (Tabla 2).

Los TFGS que se incluyeron en la etapa de extraccion, fueron todos realizados por
estudiantes de Facultad de Psicologia de la UDELAR entre 2013 y 2023, 7 de ellos se presentan
en formato de monografia, mientras que los 2 restantes consisten en un ensayo académico y un

articulo cientifico basado en producciéon empirica.
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Tabla 2. Clasificaciones de las revisiones bibliogréficas
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ANALISIS

De acuerdo a la pregunta y objetivos propuestos para el presente articulo, la indagacion
de los TFGS seleccionados considerara las siguientes dimensiones para el analisis de los
mismos: el posicionamiento de la percepcion de los/as cuidadores/as, las intervenciones que
podrian producir una reduccion en la sobrecarga de los/as cuidadores/as, la desigualdad social
en los cuidados y la sobrecarga desde una perspectiva de género, y finalmente las politicas

publicas desde una perspectiva de género.

Ante lo mencionado y en relacion a la percepcién del rol de los/as cuidadores/as, el
mismo produce desafios, donde segun lo planteado en los trabajos de Arismendi (2014),
Callorda (2016) y Mancebo (2017), el establecimiento del diagnéstico implica transitar un camino
de incertidumbres que va acompanado del desarrollo del/de la nifio/a, asi como también del
entorno familiar, dado que en los primeros afios de vida es donde se detectan explicitamente
conductas que no acompafan a la edad cronoldgica de este. Al visualizar dichas conductas los
padres y madres (cuidadores/as) comienzan a asistir a diferentes centros en busqueda de
respuestas. En esta linea Capurro (2015), aborda el afrontamiento de las familias ante el
diagnéstico del trastorno, describiendo que los padres y madres pueden vivenciar la “respuesta a
la crisis”, pasando por diferentes etapas como pueden ser el shock, la angustia y la negacion,
debiendo reubicar internamente los aspectos de la fantasia y expectativas generadas hacia su
hijo/a, lo cual implica un desafio ante el que puede ser importante contar con apoyo familiar y
social. Como describe Barcel6 (2016), ante la aceptacion del diagnostico comienza la busqueda
de tratamientos y espacios de estimulacion que pueden llevar largos periodos de adaptacion.
Debiendo luchar con la presion y el estigma social que puede llevar al aislamiento y el estrés,
donde los/as autores/as hacen referencia al rol de cuidador/a entre quienes se percibe la

necesidad de apoyo entre pares, para acompanarse, evitando sentirse solos/as y excluidos.
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Las intervenciones entonces podrian producir mejoras en la sobrecarga percibida por
los/as cuidadores/as, no obstante no existe un Unico modo de intervencion, donde como
plantean Murafia (2022) y Busto (2016), la variabilidad de las caracteristicas de presentacion del
TEA, produce que las intervenciones deban ser del tipo multidisciplinarias, donde se pueden
recoger aspectos positivos tanto desde modelos psicoanaliticos como cognitivos conductuales.
Haciendo énfasis en la construccion de abordajes singulares, descentrados del sujeto con la
condicion, para alcanzar al entorno familiar, educativo y social, donde los/as profesionales
podran acompafar y sostener a los/as cuidadores/as, colaborando asi en la reduccioén del estrés,

angustia, desinformacion y culpabilizacién que podria presentarse.

Desde la dimension de perspectiva de género y pensando en la desigualdad social entre
quienes realizan las tareas de cuidado, asi como también en la sobrecarga, podriamos
mencionar que los planteamientos apuntan principalmente a que los cuidados de los/as nifios/as
con TEA son en su mayoria brindados por sus madres. Como se puede ver tanto en Callorda
(2016), Arismendi (2014) y Busto (2016), las mujeres en Uruguay se enfrentan con los roles de
género tradicionales, donde se acoplan a las expectativas y responsabilidades que la sociedad
les deposita en el cuidado de sus hijos/as, y la distribucion de los cuidados no remunerados. Se
percibe en algunos de los trabajos, la reproduccion de los estereotipos de género, haciendo
referencia exclusivamente a que es la madre quien cuida y sufre estrés familiar, donde
socialmente se espera que estas ejerzan el rol de cuidadora desde el hogar, siendo los hombres
los proveedores, roles no negociables que dejarian a la mujer sin posibilidades de elegir el
desempefar dicho rol, ante la discriminacién y juzgamiento a la que podrian quedar expuestas
(Arismendi, 2016). Se enfatiza entonces en las mujeres como dadoras de cuidados y los
hombres como proveedores, donde se plantea que politicas nacionales como la creacién del
Sistema Nacional de Cuidados podria dar cuenta de la visién de estructura familiar tradicional

(Villar, 2020).
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No obstante, tanto en los trabajos de Capurro (2015) como en el de Barcel6 (2016) se
interpela que sea la madre y no el padre quien experimente niveles altos de estrés o sobrecarga,
poniendo énfasis en como los cuidados se encuentran atravesados por la desigualdad y los roles
tradicionales de género. Ya que, si bien, la esperanza de vida, la estructura familiar y el mundo
productivo han ido cambiando, donde hoy las mujeres tienen una destacada participacion en el
campo laboral y los hombres en las tareas domésticas, esto no ha evolucionado de manera
proporcional, dado que las mujeres continian destinando mas tiempo a las labores en el hogar
en comparacion a los hombres. Ante este contexto, el mundo productivo y remunerado no seria
viable sin el trabajo no remunerado de estas mujeres, dado que ademas de las labores
maternales, se le agrega las rutinas de cuidado, lo que genera una superposicion de multiples
tareas no remuneradas. Esto podria implicar que los factores que favorecen la sobrecarga,
queden por momentos invisibilizados, no pudiendo realizar actividades por fuera de su rol de
cuidadoras, inclusive actividades de ocio, siendo asi una predisposicién al desarrollo de
trastornos emocionales y psicosomaticos. Lo que traeria aparejado posibles consecuencias en
su salud y en su bienestar general, que con el tiempo pueden producir consecuencias tanto
fisicas como psicoldgicas, provocando mayor deterioro que el resto de la familia que no ejercen
los cuidados. Como ya fue desarrollado teéricamente y en consonancia en los trabajos, la
sobrecarga en la mujer puede afectar su vida, incluidas sus oportunidades laborales y
actividades fuera del hogar, su desarrollo personal, las relaciones con miembros de su familia,
actividades sociales, asi como también la dinamica cotidiana familiar (Callorda, 2016; Barcel®,

2016, Mancebo, 2017; Murafia, 2022).

Por lo que cabe destacar que la sobrecarga y las consecuencias que sufren estas
mujeres, a diferencia de lo que antes sucedida, deberia tener el valor correspondiente que se le
atribuye a la tarea que conlleva, con las consecuencias importantes en la salud que les genera

(Callorda, 2016), permitiendo asi visualizar otros factores que generan sobrecarga y la necesidad
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de desarrollar estrategias de afrontamiento activas. Cuando las necesidades del cuidado
superan la capacidad del/de la cuidador/a, el deterioro de la persona que recibe los cuidados se
profundiza, la cantidad de horas de cuidado resulta excedente, o el apoyo social es limitado, un
afrontamiento adecuado, centrado en la resolucién de las dificultades, puede presentarse como
una forma de resolucién éptima dentro de su situacién singular. En este sentido, Busto (2016)
subraya, que el apoyo emocional y psicolégico son un pilar esencial como herramientas para los
desafios que acompafan el cuidado de un/a nifio/a con TEA, siendo imperativo la busqueda de

respuestas a la hora de combatir la sobrecarga y la diferencia existente en los roles de género.

En esta linea, Barcel6 (2016) y Callorda (2016) destacan la urgencia con la que se debe
abordar la cuestion del género en relacién al TEA, siendo imperativo que se reconozca y se
busque el promover una mayor igualdad en la distribucion de los quehaceres en relacion al
cuidado de estos/as nifios/as, asi como también que la sociedad se encuentre mas
concientizada sobre el diagnéstico. Villar (2020) por su parte, sostiene que para generar un
desarrollo integral se debe de contar con el apoyo de organizaciones e instituciones vinculadas
al TEA de los sectores educativo y de proteccion social. Asi como también el realizar campanas
de sensibilizacion y promocién los cuales sean un canal de facilitacion para la inclusién y la

participacién social de estos/as nifios/as.

En consonancia, Diaz (2022) y Mancebo (2017) remarcan la importancia que tiene la
deteccion temprana del diagndstico, ya que, sumado al acceso de servicios adecuados como
pueden ser profesionales de la salud o redes de apoyo logran generar una red de contencion
para la persona con dicha sobrecarga. Esto se debe a que, si el/la nifio/a es tratado/a en tiempo
y forma, la familia podria adquirir herramientas y el apoyo necesario, generando un entorno
colaborativo donde el/la nifio/a adquiera cierta independencia, promoviendo la reduccién de la
demanda ante el/la cuidador/a aliviando su desgaste. Donde se destaca que en Uruguay

actualmente persisten desafios en relacion a una salud de calidad que pueda realizar una
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deteccion temprana del diagnéstico, asi como también que se le brinde una real educacién

inclusiva a los/as ninos/as con TEA.

En relacién a las politicas publicas, se destaca la mencion en los diversos trabajos, de la
necesidad del estado de proveer de herramientas que favorezcan el desarrollo de los sujetos y
brinden acompanamiento a las familias, dando cuenta de la insuficiencia aun de estas, lo que
conlleva a un aumento de la sobrecarga de los/as cuidadores/as, tanto a nivel emocional como
econémico (Arismendi, 2014; Barceld, 2016). A su vez, pareceria ausente la perspectiva de
género en la planificacion y gestion de las politicas, no considerando las diferencias y efectos
que genera, sobre las mujeres al ser consideradas como las cuidadoras mas prevalentes. Esto
da cuenta de la necesidad de realizar mayor cantidad de investigaciones en relacion a la
tematica especifica presentada (Murafa, 2022), con el fin de poder orientar las politicas e

intervenciones de manera pertinente.
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CONCLUSIONES

En primer lugar, los resultados de la revision mostraron que la sobrecarga del/ de la
cuidador/a primario/a de nifos/as con TEA es un fendmeno complejo y multidimensional, que se
ve influido por diversos factores relacionados con el/la nifio/a, el/la cuidador/a, la familia y el
contexto. Entre las principales fuentes de sobrecarga se destacan las demandas de cuidado y
atencion del/ de la nifio/a, y la falta de recursos y servicios adecuados, los que generan un
impacto negativo en la salud fisica y mental del/de |la cuidador/a, asi como en su calidad de vida

y bienestar emocional.

También se observo que los/as cuidadores/as familiares de nifios/as con TEA en Uruguay
experimentan niveles moderados a severos de sobrecarga, déficits en apoyo social y deterioro
en la calidad de vida, donde a mayor apoyo social se estima una mejor calidad de vida, siendo
esta una estrategia de afrontamiento que reduce la sobrecarga, hallazgos que resaltan la
necesidad de intervenciones para asistir a los/as cuidadores/as familiares dentro de las politicas

de atencion al TEA en el pais.

Por otra parte, los trabajos enfatizan la importancia de intervenciones centradas en el
apoyo psicoeducativo, siendo una intervencién fundamental para mitigar la sobrecarga del/ de la
cuidador/a, al brindar herramientas y estrategias de manejo. A su vez, los programas de apoyo
directo, como terapeutas y educadores especializados, pueden contribuir a reducir la presion
sobre los/as cuidadores/as, al tiempo que brindan informacion para el acceso a apoyos y
recursos, mejoran las habilidades de afrontamiento y la calidad de vida tanto del/de la

cuidador/a como del/ de la nifno/a con TEA.

Por otro lado, se hace hincapié, en que nuestro pais ha avanzado en la conceptualizacién
del cuidado, como un tipo de trabajo no remunerado que se distingue del trabajo doméstico por

su dimensién relacional, asi como la relacién entre el "familismo" y la distribucion de roles de
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geénero en el cuidado que plantea Batthyany (2013), donde por momentos las producciones
seleccionadas para el presente trabajo no parecerian dar cuenta de este avance, reproduciéndo
l6gicas patriarcales. Se ha observado como las generaciones de mujeres han experimentado
cambios en su insercion laboral y en su participacién en el cuidado, influyendo en la
corresponsabilidad de género en los hogares. Se debe tener presente que, para avanzar hacia
una sociedad del cuidado, el mismo debe ser entendido como un derecho colectivo generando
que la responsabilidad sea compartida. Esto implica redistribuir la responsabilidad del cuidado
desligando de estereotipos de género, revalorizando y reformulando el mismo como trabajo

esencial.

El analisis y reflexién han hecho surgir algunas interrogantes, que considero pertinente
dejar explicitadas, pudiendo ser retomadas posteriormente en otros trabajos: 4 Estan realmente
respaldadas estas mujeres por las politicas publicas y la sociedad en general?, ;como han
tenido que adaptar sus rutinas a las demandas que exige un/a nifio/a con TEA, con qué
estrategias cuentan? ; Qué pasaria si esas madres dejaran de cumplir su rol como cuidadoras

primarias?, ¢podrian hacerlo?

Finalmente como conclusion general, se observa que la sobrecarga del/ de la cuidador/a
primario/a de nifios/as con TEA es un problema relevante que requiere una mayor atencion e
intervencion desde el ambito académico, profesional y social. Se deben realizar mas
investigaciones sobre este tema, con disefios metodoldgicos rigurosos y representativos, que
permitan profundizar en el conocimiento de las caracteristicas, causas y efectos de la
sobrecarga, asi como en el disefio y evaluacion de programas e intervenciones efectivas para
prevenirla o mitigarla. Asimismo, resulta necesario implementar politicas publicas que garanticen
el acceso a servicios de calidad para los/as nifios/as con TEA y sus familias, asi como promover
una mayor sensibilizacion y concienciacién social sobre esta condicién. Todo esto desde una

perspectiva de género, que analice y reflexione sobre los espacios y garantias que se le brinda a
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las mujeres cuidadoras actualmente, donde siguiendo los aportes de Batthyany (2015), este
enfoque permitiria promover una mayor corresponsabilidad, especialmente entre los géneros
masculino y femenino, con el fin de lograr una distribucion equitativa de las responsabilidades de
atencion y de esta manera, abordar la histérica e inequitativa division de labores basada en el

género, que ha caracterizado a la sociedad uruguaya a lo largo de su historia.
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