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1. RESUMEN
El presente articulo tiene como objetivo visibilizar la percepcion de las cuidadoras de
personas con TEA sobre los servicios de apoyo y la calidad de vida en Uruguay. Se efectud
un estudio transversal donde se aplicé la Escala de calidad de vida familiar (Verdugo et al.,
2012) a 106 cuidadoras de personas con diagnostico de TEA (Trastorno del Espectro Autista)
mayormente mujeres comprendidas en un rango de 30-45 afos. Los resultados mas
significativos dan cuenta de una inconformidad con respecto a los servicios de apoyo
dirigidos hacia las familias del miembro con discapacidad. Asimismo, a pesar de informar
niveles globales satisfactorios en lo que respecta a la calidad de vida, se manifiestan niveles
de insatisfaccion en la dimension bienestar emocional. Los resultados visibilizan la
importancia de generar politicas publicas y programas dirigidos a las cuidadoras principales
de personas con TEA que mitiguen las exigencias que genera estar a cargo de una persona
con discapacidad y brinden herramientas que permitan el entendimiento del trastorno,
propiciando el acercamiento oportuno para contribuir al desarrollo de las areas méas

comprometidas.

Palabras clave: Trastorno del espectro autista, servicios de apoyo, calidad de vida

familiar, insatisfaccion

Abstract:

The aim of this article is to visualize the perception of caregivers of people with ASD on
support services and quality of life in Uruguay. A cross-sectional study was carried out in
which the Family Quality of Life Scale (Verdugo et al., 2012) was applied to 106 caregivers
of people diagnosed with ASD (Autism Spectrum Disorder), mostly women between 30-45

years of age. The most significant results show a lack of satisfaction with the support services



provided to the families of the member with a disability. Also, in spite of reporting overall
satisfactory levels in terms of quality of life, there are levels of dissatisfaction in the
dimension of emotional well-being. The results show the importance of generating public
policies and programs aimed at the main caregivers of people with ASD that mitigate the
demands generated by being in charge of a person with a disability and provide tools that
allow the understanding of the disorder, promoting a timely approach to contribute to the

development of the most compromised areas.

Key words: autism spectrum disorder, support services, family quality of life, dissatisfaction.

1. INTRODUCCION:
Se presenta un estudio de corte transversal correspondiente al grupo | + D "Componentes
psico-sociales en los cuidados. Instrumentos de evaluacion y estrategias de intervencion para
situaciones de dependencia por discapacidad y cuidadores. EI campo de investigacion de
dicho estudio se centra en la calidad de vida de cuidadores principales de personas en
situacién de dependencia por discapacidad. Dentro de este grupo, una de las lineas de estudio
intenta comprender las necesidades de las cuidadoras de personas con Trastorno del Espectro
Autista, con el fin de emprender acciones que incidan positivamente en la calidad de vida 'y
atenlen la carga emocional y fisica asociada a los cuidados. Conocer las percepciones de las
cuidadoras permite acercarnos a su perspectiva y asi emprender iniciativas encaminadas a su

propio bienestar.



2. MARCO TEORICO
El concepto de autismo, hoy conocido como trastorno del espectro autista (TEA), ha sido
desarrollado por multiples autores a lo largo de los afios, por lo cual se han ido generando

diversas transformaciones hasta la actualidad.

2.1 Conceptualizacion del trastorno del espectro autista

El trastorno del espectro autista (TEA) hoy en dia es considerado por el DSM-5 (American
Psychiatric Association [APA], 2014) como un trastorno asociado al neurodesarrollo, con
manifestaciones tanto cognitivas como comportamentales que afectan significativamente la
autonomia personal, presentando dificultades en la comunicacion e interaccion social, asi
como patrones repetitivos y restringidos con relacion a sus intereses y comportamientos. Al
ser considerado un espectro puede presentar distintos niveles de severidad, influyendo en el
grado de dependencia que estas personas tendran sobre su cuidador/a principal. EIl DSM-5
considera tres niveles de severidad a partir de los apoyos necesarios con respecto a las
dificultades en la comunicacion social y los comportamientos restringidos (“necesita ayuda”,
“necesita ayuda notable”, “necesita ayuda muy notable) (APA, 2014). Las alteraciones en el
neurodesarrollo aparecen en la infancia y se prolongan durante toda la vida, son las familias,
quienes desde las primeras concepciones del autismo, ocupan un rol importante en la
identificacion y descripcidn de los primeros sintomas e indicadores (Ministerio de Educacion

y Cultura, 2024).

El nacimiento de un hijo produce mdaltiples transformaciones tanto en la dinamica como en la
organizacion familiar, asimismo genera grandes movilizaciones afectivas: expectativas,
alegrias, miedos e incertidumbres por esta nueva llegada. Cuando los padres dan cuenta de

que su hijo/a manifiesta dificultades en el desarrollo y los servicios de salud confirman las



sospechas, tal y como sucede en el diagnostico de TEA, comienzan a vivenciar una carga
emocional muy fuerte acompafiada de interacciones constantes con profesionales que aporten
informacidn y herramientas (Lavado y Mufioz, 2023). A partir de la perspectiva sistémica, lo
que sucede en un miembro de la familia repercute directa o indirectamente en el resto de los
integrantes. Desde esta perspectiva el sistema familiar tiende a buscar el equilibrio constante,
por lo tanto, cuando algo impacta en el nucleo se emprenden estrategias y transformaciones
buscando nuevamente esta homeostasis (Baena, 2022). Por este motivo, la familia debera
generar cambios en sus modos de funcionamiento para adaptarse a esta nueva situacion,
implicando variantes tanto a nivel del contexto fisico inmediato como profundas

transformaciones personales (Lavado y Mufioz, 2023).

2.2 Calidad de vida familiar

Un cambio en el paradigma respecto al concepto de discapacidad permite hoy en dia pensar
esta nocion a partir del contexto familiar y social, es por eso que surge la necesidad de un
nuevo concepto: la calidad de vida familiar (CVF), donde ya no se piensa la calidad de vida
Unicamente a nivel individual, sino que se abre el abanico para analizar los efectos que la
discapacidad tiene sobre el nicleo que rodea a esa persona (Bagnato, 2019). La CVF es
definida en primera instancia como “el grado en el que se colman las necesidades de los
miembros de la familia, el grado en el que disfrutan de su tiempo juntos y el grado en que
pueden hacer cosas que sean importantes para ellos” (Park et al., 2003, Turnbull, 2003 citado
por Verdugo et al., 2012, p. 9). Mas tarde a esta definicidn se le realizan nuevos aportes,
comprendiéndose como “un estado dinamico de bienestar de la familia, definido de forma
colectiva y subjetiva y valorado por sus miembros, en el que interactian las necesidades a

nivel individual y familiar “(Zuna et al., 2009 citado por Verdugo et al., 2012, p. 10).



Esta transformacion del concepto permite pensar en nuevos abordajes de intervencién, donde
tanto la persona con discapacidad, como su entorno familiar sean quienes ocupen un lugar
destacado, reconociendo la influencia que la familia tiene sobre la persona con discapacidad y
las posibilidades mayores que tendréa si la calidad de vida del entorno es valorada como
positiva (Peralta y Arellano, 2010). El cuidador también necesita ser cuidado para que el
apoyo brindado hacia la persona con discapacidad sea suficiente y de calidad. Podemos decir
entonces que la calidad de vida familiar satisfactoria comprende tres aspectos criticos: luchar
y conseguir lo que desean, estar satisfechos con lo alcanzado y sentirse capacitados para vivir
la vida que anhelan (Giné et al.,2013). Siguiendo a estos autores, es necesario destacar que no
existe una calidad de vida familiar universal ni generalizable, la misma es percibida por cada
familia de forma distinta y puede variar con el paso de los afios y la transformacion de sus

necesidades.

2.3 Estrés parental

Estar a cargo de los cuidados de una persona con TEA causa altos niveles de estrés en
quienes asumen dicha responsabilidad (Cabanyes y Garcia, 2004). El estrés parental es
definido como la experiencia de insatisfaccion producida a partir de las demandas asociadas
con el rol parental de crianza (Deater-Deckard, 1998 citado por Tijeras, 2017). El estrés
aparece cuando ante un elemento estresor la familia se ve imposibilitada de restaurar el
equilibrio por medio de recursos o estrategias habitualmente utilizadas (Tijeras, 2017). Segun
Wehmeyer y Field (2007 citado por Peralta y Arellano, 2010) la carga de estrés es
consecuencia de las diversas demandas asociadas a la discapacidad, que varian dependiendo,
entre otros aspectos, de la etapa vital en la que se encuentra la persona y aumenta durante los

periodos de transicion, por ejemplo, la escolarizacion o el inicio de la vida adulta. Diversos



estudios, tal como el de Eisenhower et al. (2005), brindan informacion acerca de la diferencia
existente entre los niveles de estrés de las familias de personas con autismo y aquellas con
hijos/as con otras discapacidades intelectuales, siendo las primeras las que manifiestan
mayores niveles de estrés. El mencionado estudio, realiza un analisis comparativo del estres
materno, entre otros aspectos, a partir de la comparacion de hijos/as con trastorno de espectro
autista, paralisis cerebral, sindrome de Down, retrasos del desarrollo indiferenciados e
hijos/as con desarrollo tipico. Los resultados exhiben al trastorno de espectro autista con el
impacto negativo mas alto en el bienestar y depresion materna. Esto puede deberse a ciertas
conductas caracteristicas del trastorno del espectro autista que afectan directamente la vida
cotidiana de las familias, restringiendo en muchas ocasiones la salida de su hogar por miedo a
los desbordes y generando un retraimiento social. El estudio presentado por Bagnato et al.
2023 revela altos niveles de estrés en las cuidadoras de personas con Trastorno del Espectro
Autista y visualiza el impacto negativo en la calidad de vida, especialmente en la dimension
bienestar emocional. Asimismo, mencionan la gravedad del diagnéstico y las limitaciones
asociadas a la autonomia y participacion social como variables influyentes en el estrés de las

cuidadoras.

Existen maltiples trabajos enfocados en determinar los factores que aumentan el estrés
parental; a partir del modelo de Abidin (1992) la tension generada por la crianza de un hijo se
sustenta tanto por las caracteristicas de la persona con discapacidad como por la de los
padres, siendo esta ultima determinada por diversos factores, tales como rasgos de la
personalidad, la disponibilidad y accesibilidad de recursos, entre otras. Con respecto a los
hijos/as la severidad es un factor completamente influyente en la variabilidad de los niveles
de estres parental; estudios tales como el de Pozo y Sarria (2014) concluyen que a mayor

severidad en la sintomatologia, mayores niveles de estrés y problemas de salud mental en los



progenitores. Otro de los aspectos a destacar influyentes tanto en el estrés como en la
dependencia de las personas con un diagnostico de TEA sobre sus cuidadores principales son
las diversas conductas asociadas al trastorno, como la hiperactividad, la agresividad, los
trastornos en la alimentacion, suefio, higiene, dificultades en la comunicacion, entre otras que
si bien varian dependiendo de cada diagnostico repercuten en la calidad de vida familiar

(Tijeras, 2017).

2.4 Redes de apoyo

Existe un aspecto crucial para el afrontamiento de las familias frente a la discapacidad: las
redes de apoyo. El apoyo social segun Wethington y Kessler (1986 citado por Vega-Angarita,
2011) es definido como la percepcion subjetiva que cada individuo tiene sobre los recursos
disponibles para ser ayudado en caso de necesitarlo. Evoca la relacion de la persona con su
entorno mas cercano y las posibilidades de recibir ayuda en situaciones cotidianas y de
emergencia. Existen estudios que demuestran el efecto que produce contar con redes de
apoyo, éstas ocupan un lugar fundamental en la calidad de vida, siendo promotoras de salud y

disminuyendo el estrés (Gangora, 2013).

Las redes de apoyo contemplan tanto a las relaciones sociales (familia, amigos y entorno
cercano), como a las institucionales, e inciden proporcionando apoyo emocional, informacion
y asistencia tangible dependiendo de la funcion; es asi como el sistema de apoyo social
influye directamente en la evaluacion de la situacion estresante proporcionando recursos
apropiados para el afrontamiento (Rodriguez-Marin et al.,1993). La investigacion llevada a
cabo por Guralnick et al. (2008) parte de la hipdtesis de que frente a niveles mayores de
apoyo social se reduciran los niveles de estrés en las madres con hijos/as con discapacidad,

independientemente de la fuente de ese apoyo. En dicho estudio se intentan demostrar los



efectos de cinco formas de apoyo en relacion a dos tipos de estrés: el parental (relacionados
con las tensiones que afectan el bienestar de los progenitores) y por otro lado, el estrés
relacionado con las caracteristicas propias del hijo/a. Este estudio analizo las respuestas de
55 madres en el inventario de estrés parental y de experiencias parentales en dos instancias;
una vez comenzado el estudio y dos afios después. Las cinco formas de apoyo son definidas
en el estudio como “apoyo a la crianza” referido a la ayuda y el asesoramiento en relacion a
los cuidados del hijo/a y “apoyo general”, relaciondndose con el apoyo emocional y
distinguiendo cuatro dimensiones basadas en la fuente de este apoyo (intimo, amigo, familia
extensa y comunidad). Los resultados que arroja dicha investigacion concluyen en que cuatro
de los cinco tipos de apoyos tenian incidencia directa en el estrés parental y esto era
significativamente notorio cuando los apoyos se combinaban entre si. EI apoyo comunitario
por su parte no tenia incidencia en la reduccion del estrés actuando por si solo. Otro de los
hallazgos que la investigacion expone es que, frente a niveles altos de apoyo a los padres
durante la primera infancia de sus hijos, se correlacionan niveles mas bajos de estrés en los
progenitores en la segunda medicion (dos afios mas tarde), a partir de esto, los autores
concluyen en la importancia de las intervenciones tempranas que involucren a las familias y

produzcan beneficios duraderos.

Por otra parte, el estudio presentado por Lumani y Cérdoba (2014) donde se aplica la escala
de calidad de vida familiar a cincuenta familias de cordoba, expone una gran insatisfaccion
por parte de las familias con respecto al apoyo estatal para recibir beneficios necesarios para
el miembro con discapacidad y reducir el estrés, asimismo las familias consideran los
servicios de orientacion con respecto a la discapacidad e informacion sobre derechos legales
como fundamentales, siendo ambos no percibidos como suficientes por la mayoria de los

participantes. Si bien los apoyos recibidos hacia la persona con discapacidad son percibidos



como satisfactorios, los servicios en relacién al ndcleo familiar no son evaluados de la misma
forma por los participantes de este estudio, pudiendo impactar negativamente en la calidad de

vida y por consecuencia en el cuidado brindado a la persona con discapacidad.

Un cambio de paradigma centrado en la promocién de apoyos personalizados surge en la
década de 1980, en un principio centrado en movimientos de apoyo a las familias de personas
con discapacidad para mas adelante ampliar su radio de accién para incluir modificaciones en
la prestacion de servicios que ofrecieran opciones a las personas con discapacidad y
fomentaran la autodeterminacion. Esta transformacion implica cambios en tres niveles; a
nivel individual abordando las necesidades de cada individuo y sus familias de manera
personalizada; a nivel organizativo el cambio se sustenta en fomentar servicios y
organizaciones que a través de evaluaciones de las necesidades de apoyo mediante
instrumentos estandarizados brinden respuestas acordes, contextualizadas y concordantes con
las necesidades especificas de esa persona y su familia, centrados en la evaluacion de la
eficiencia y eficacia de cada organizacién ; por altimo, los cambios a nivel jurisdiccional
refieren a la responsabilidad estatal de proporcionar los fondos publicos necesarios para
brindar apoyos a las personas con discapacidad y sus familias siendo flexibles para atender

las necesidades individuales (Thompson et al., 2014).

Con respecto a lo mencionado, son las politicas publicas el conjunto de acciones que los
actores publicos deciden para brindar respuestas consecuentes y sostenidas en el tiempo a
problematicas sociales (Secretaria de Derechos Humanos, 2024). De esta manera, los
diferentes actores de la sociedad, formales e informales utilizan sus recursos de influencia 'y
negocian sobre sus decisiones, siendo las politicas publicas el resultado de estos procesos.

Avila et al. (2012) las definen como:

10



El resultado de la participacion de la ciudadania en general, para orientar la
intervencion del Estado como respuesta a las necesidades de la sociedad civil y sus
organizaciones. Se traduce en lineamientos y planes de accion ejecutados desde una

dindmica que debe trascender las practicas de gobierno sectorial (p.462).

2.5 Modelo de calidad de vida y apoyos

La union de ambos paradigmas descritos anteriormente (calidad de vida y modelo de apoyos)
propone una mirada integrada, conjunta y alineada para el entendimiento de las personas con
discapacidad y el accionar concordante, donde el ambiente circundante y la vision que tenga
el mismo sobre la persona con discapacidad ocupa un lugar fundamental (Verdugo et al.,
2021) .El modelo integrador de ambos conceptos, modelo de calidad de vida y apoyos
(MOCA) se centra en dos ideas fundamentales, la primera refiere a repensar el término
discapacidad ya no como un estado fijo, sino flexible y dependiente no solo de la persona,
sino de su familia y los apoyos percibidos disponibles. Por otra parte, plantea la idea de que
es posible disminuir ciertos efectos de la discapacidad a partir de la implementacién de
servicios de apoyo e intervencion basados en la participacién colaborativa (Verdugo et al.,
2021). Este modelo propone tres catalizadores que producen cambios positivos; las
conexiones, las interacciones y las condiciones facilitadoras. Las conexiones refieren a
aquellas que una persona o familia tenga con otras personas y proporcione oportunidades
para el bienestar y la calidad de vida, las interacciones por su parte son resultantes de esas
conexiones y proporcionan los sistemas de apoyo facilitando el bienestar y el funcionamiento
personal, por ultimo, las condiciones facilitadoras comprenden tanto las condiciones que

facilitan la calidad de vida como las que facilitan el apoyo (Verdugo et al., 2021).
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Los factores presentados son determinantes para entender los efectos que tiene el diagndstico
del trastorno de espectro autista dentro de la familia, como impacta directamente en la calidad
de vida de todo el ndcleo familiar y de qué manera los apoyos mitigan las consecuencias de la

discapacidad.

3. METODOLOGIA

Poblacion de estudio y muestra

La poblacion del presente estudio fue compuesta por cuidadoras de personas con TEA, se
utilizo el término cuidadoras ya que la poblacién participante se compone en su mayoria de
mujeres. Las descritas anteriormente son quienes frecuentemente asumen las
responsabilidades de cuidado hacia personas con alto grado de dependencia (Garcia, et al.,

2020).

La muestra se encuentra constituida por 106 cuidadoras (93 mujeres y 13 hombres) que

pertenecen a distintas areas geograficas del territorio uruguayo.

El criterio de inclusion de los/as participantes del estudio fue ser cuidadoras principales de
personas con diagnostico de TEA. El diagnostico de la persona fue proporcionado por
autoinforme sin sistema de valoracion externo. No son informados diagndsticos de TEA de

alto funcionamiento.

Procedimiento

La convocatoria de participantes fue a traves de difusion en redes sociales y por la Federacion

Autismo Uruguay (FAU), conformando de esta forma una muestra no probabilistica por
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conveniencia, permitiendo elegir arbitrariamente la cantidad de participantes en el estudio. En

una segunda instancia se amplié el muestreo a traves de la técnica de bola de nieve.

Cuestionario

El instrumento utilizado validado internacionalmente fue la Beach Center Family Quality of
Life Survey (BC-FQOL) (Beach Center on Disability, 2001) en la adaptacion al espafiol

(Verdugo et al., 2012).

La escala de calidad de vida familiar permite aplicar en situacién la concepcidn teorica de la
CDVF tomando la opinién de los miembros de la familia. Esta escala presenta tres secciones;
comienza estableciendo preguntas sociodemograficas, que aportan datos relacionados a la
composicion familiar, situacion laboral, entre otras. La segunda seccion hace referencia a los
apoyos que posee y los que anhela tanto la familia como la persona con discapacidad, se
incluyen tanto los apoyos interpersonales como los propiciados por el estado. Por Gltimo, se
realizan preguntas que evallan niveles de importancia y satisfaccion a través de 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 et al.,

2012).

4. RESULTADOS

Variables sociodemograficas

Tabla 1. Descripcion del género y edad de la cuidadora y de la persona con discapacidad, el
grado de discapacidad, el numero de limitaciones y el tiempo de diagnostico

13



Variables N°=106 %
Género del cuidador

Mujer 93 87,4
Var6n 13 12,6
Edad en tramos del cuidador/a

18-30 14 13,3
30-45 61 58,1
45-. +. 30 28,6
Género de la persona con discapacidad

Mujer 22 20,8
Varén 84 79,2
Grado de la discapacidad

Leve/Moderado 64 60,4
Grave/Completo 29 27,4
NS/NC 13 12,3
Limitaciones

Para hablar o comunicarse:

Si 55 51,9
No 51 48,1
De forma permanente para entender, aprender,

concentrarse o recordar

Si 52 49,1
No 54 50,9

14



De forma permanente para relacionarse con los demas

por sus pensamientos, sentimientos, emociones o

conductas
Si 82 77,4
No 24 22,6

Cantidad de limitaciones

Ninguna o 1 limitacion 44 41,5
2 0 mas 62 58,5
Menos de 3 afios 47 44,3
Mas de 3 afios 59 55,7

Fuente: elaboracién personal

Con respecto a la caracterizacion de la poblacién estudiada la mayoria de las participantes
son mujeres, ocupando el 87,4%; en su mayoria (58,1%) se encuentran dentro del rango
etario de entre 30 y 45 afios. En relacion a las personas con TEA el porcentaje mas alto
corresponde al género masculino, siendo 84 varones y 22 mujeres, presentando el 60,4% de
ellos/as un grado de discapacidad leve/moderada. En cuanto a las limitaciones que
manifiestan las personas con TEA, las cuidadoras informan que el 58,5% presenta dos 0 mas
limitaciones; la mas destacada hace referencia a la limitacion permanente para relacionarse
con los demas por sus pensamientos, sentimientos, emociones o conductas con un 77,4%,
siguiendo con limitaciones para hablar y comunicarse ocupando el 51,9% y por ultimo

limitaciones de forma permanente para entender, aprender, concentrarse y recordar con el

15



49,1%. Por ultimo, el 55,7% de las personas con TEA cuenta con un diagnéstico hace mas de

tres afios.

Servicios de apoyo

Servicios de apoyo

60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%
Necesarios/Suficentes Necesarios/Insuficientes No necesarios

Fuente: elaboracion propia

Respecto a los apoyos, el 93,4% de las cuidadoras principales reciben cuatro o méas apoyos,
se evalUa a través de la seccidn 2 de la escala de calidad de vida familiar la necesidad y
calidad de suficiencia/insuficiencia de 27 servicios de apoyo, del nimero total existen 12
servicios valorados por la mayoria de las encuestadas como necesarios y suficientes (44,4%),
15 catalogados como necesarios e insuficientes ocupando el 55,5% (dentro de estas
categorias: necesarios/suficientes y necesarios/insuficientes existen dos servicios que son
considerados dentro de ambas, ya que los porcentajes son idénticos) y por Gltimo existen 2

apoyos reconocidos por la mayoria como no necesarios (0,54%).
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Apoyos necesarios/no percibidos

Tabla 2. Se describen los resultados de la Escala de Calidad de Vida Familiar en relacion a

los apoyos que la familia necesita y no recibe

Tipo de servicios que el familiar con %

discapacidad necesita/ no recibe
“Fisioterapia o TO” 41,6%
“Servicio de orientacion o psicoldgicos” 45,5%
“Apoyo conductual” 51,5%
“Entrenamiento en habilidades de autocuidado” 42.2%
“Educacion no formal” 46,3%
Tipo de servicios que su familia necesita / no %
recibe
“Respiro familiar” 58,0%
“Dinero para ayudar a pagar las cuentas” 49,0%
"Servicio de ayuda al mantenimiento de la casa, 60,0%
apoyo domestico"
“Asociaciones de padres” 46,6%
“Hermanos” 48,0%
“Formacion a los padres o familia” 64,7%
"Informacion sobre discapacidades especiales” 55,3%
"Informacion sobre servicios para la familia" 58,4%
"Informacion sobre derechos legales™ 63,4%
“Orientaciones” 63,4%

Fuente: elaboracion propia
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Enfocandonos especificamente en cada uno de ellos, como se menciond anteriormente se
puede establecer que existen servicios que las encuestadas manifiestan como necesarios y no
disponen de ellos; para comenzar se expondran los datos referidos a los apoyos especificos
hacia el familiar con discapacidad; El apoyo de fisioterapia o terapia ocupacional es evaluado
por las encuestadas como necesario siendo no percibido en un 41,6%, de la misma forma
sucede con el apoyo conductual referido a la modificacion de las conductas problematicas
donde mas de la mitad de las personas encuestadas (51,5%) afirman necesitarlo y no contar
con este servicio. En relacion al entrenamiento de habilidades de autocuidado, por ejemplo, la
vestimenta el 42,2% informa que es un apoyo necesario, pero no dispone del mismo, de igual
manera sucede con la educacion no formal con el 46,3%. En cuanto al apoyo de servicios de
orientacion y psicoldgicos nos encontramos frente a dos posturas en igualdad, el 45,5%
manifiesta necesitar del servicio y contar con el mismo, y el mismo porcentaje de cuidadoras

exponen necesitarlo, pero no disponer del servicio mencionado anteriormente.

Respecto a los servicios que la familia recibe, a través de la escala utilizada se puede
establecer que el 58,0% exponen que necesitan y no cuentan con el apoyo llamado “respiro
familiar”, continuando en esta linea casi la mitad de las cuidadoras informan que el servicio
“dinero para ayudar a pagar las cuentas” es necesario e insuficiente en un 49,0%, de igual
manera sucede con el “servicio de ayuda al mantenimiento de la casa, apoyo doméstico”
donde mas de la mitad (60%) evalUa este apoyo como necesario sin ser considerado
suficiente. En cuanto a las “orientaciones” el 64% manifiesta una necesidad de contar con
este apoyo, sin ser percibido al momento. Respecto a la informacion proporcionada, las
cuidadoras encuestadas exhiben una necesidad en relacion a ciertos apoyos referidos a esta
dimension con el que no cuentan, entre ellos se encuentra “informacion sobre Servicios para

la familia” con un 58,4%, “informacion sobre discapacidades especiales” con el 55,3% e
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“informacion sobre derechos legales” ocupando el 63,4%. En la misma linea, con respecto a
la “informacion sobre servicios para el familiar con discapacidad” los datos arrojan que si
bien el 50,5% informa contar con este servicio, casi la otra mitad de las cuidadoras

encuestadas (46,6%) lo considera necesario e insuficiente.

Sobre el servicio de “hermanos” que hace referencia a la ayuda a los hermanos, el 48,0%
expone la necesidad de contar con este apoyo que no posee en la actualidad. Por su parte la
“formacion a los padres o familia” también es percibida por el 64,7% como un Servicio

importante con el cual no cuentan.

Apoyos necesarios/percibidos

Tabla 3. Se describen los resultados de la Escala de Calidad de Vida Familiar en relacion a
los apoyos que la familia necesita y no recibe

Tipo de servicios de familiar con %
discapacidad necesita/recibe

"Equipamiento especial para la persona” 43,8%
"Servicio Sanitario" 88,3%
"Servicio de habla o lenguaje” 53,9%
"Servicio de educacién especial” 46,5%
"Servicio de orientacion y psicologicos” 45,5%
"Servicio de transporte y movilidad" 49,0%
"Cogrgjinacién entre diferentes 48,0%
servicios"

Tipo de servicios que su familia %
necesita / recibe

"Cuidado de la persona™ 54,9%

19



“Pension BPS” 81,8%

“Transporte” 46,5%
“Asociaciones de padres” 46,6%
“Informacién de servicios para el 50,5%

familiar con discapacidad”

Fuente: elaboracion propia

Con respecto a los apoyos apreciados como necesarios y suficientes se encuentran aquellos
referidos al familiar con discapacidad, dentro de ellos se destacan el “equipamiento especial
para la persona” con un 43,8% manifestando contar con este servicio. Asimismo, sucede con
el “servicio sanitario” que contiene las evaluaciones médicas, nutricion y enfermeria
(Verdugo et al., 2012), respecto a este servicio la mayoria de las encuestadas (88,3%)
consideran un apoyo necesario y suficiente. Los servicios de “habla y lenguaje” y de
“educacion especial” son también valorados por la mayoria como suficientes, con un 53,9% y
46,5% respectivamente. En relacion al apoyo “transporte y movilidad” se puede establecer
que casi la mitad de las encuestadas evallan este servicio como suficiente con un 49%, asi

como la “coordinacion entre diferentes servicios “con el 48%.

Continuando con la exposicion de resultados referido a los apoyos, ahora en relacién a los
brindados a la familia, se puede establecer que las cuidadoras destacan cinco de ellos como
suficientes; “cuidado a la persona” con el 54,9%, “pension Banco Prevision Social” con un
81,8%, “transporte” manifestado como suficiente por el 46,5%, la “informacion sobre

servicios para el familiar con discapacidad” con el 50,5% y como se mencionaba
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anteriormente las “asociaciones entre padres” que son compartidas con la categorizacion

anterior, ya que la percepcion sobre este servicio es dual (46,6%).

Por ltimo en relacion a los apoyos, existen dos servicios reconocidos por la mayoria de las
cuidadoras como no necesarios, en primer lugar el "Servicio de audicién o vista" con un

50,0% y en segundo lugar el "Servicio de empleo o formacion” con el 62,6%.

Calidad de vida familiar

Tabla 4. Se presentan los resultados de la calidad de vida tomando en cuenta las cinco
dimensiones

Dimensiones CDVF Media Desvio
Interaccion familiar 41 0,85
Crianza de los hijos/rol 3,8 0,91
parental

Bienestar 2.8 0,99
emocional/salud y

seguridad

Bienestar fisico, 3,7 0,78

material/ recursos

generales familiares

Discapacidad 3,9 0,88
relacionada con el

apoyo

Global 3,7 0,65
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Fuente: elaboracion propia

En cuanto a la CDVF se presenta en la tabla las medias y desviaciones estandar de cada
dimension, asi como el nivel global. En relacion a las dimensiones, las cuidadoras
manifiestan mayores niveles de satisfaccion en la dimension “interaccion familiar”
(m=4,1;sd=0,85) y en “apoyos relacionados con la discapacidad” (m=3,8; sd=0,91), en
cambio informan menores niveles de satisfaccion para la dimension “bienestar emocional”
(m=2,8; sd=0,99). El nivel global de las madres encuestadas fue de 3,7 puntos; siendo que la
puntuacion considerada como una calidad de vida satisfactoria es 4 se observa que se

encuentra apenas por debajo de esta puntuacién teorica.

5. DISCUSION

El objetivo principal del presente articulo es generar visibilizacion a partir de los resultados
producidos sobre la importancia de las redes de apoyo para las cuidadoras de personas con
diagnostico de TEA. Si bien es relevante destacar que estamos frente a una muestra reducida
y no generalizable a toda la poblacion, las respuestas obtenidas permiten ahondar en la

perspectiva de las personas que se encuentran en esta situacion.

En primer lugar, es pertinente mencionar que, de los apoyos relevados, mas de la mitad son

catalogados como necesarios e insuficientes.

En cuanto a los servicios de apoyo especificos para la familia, se observaron respuestas
significativas: de catorce servicios de apoyo, las cuidadoras indican que diez de ellos no son
percibidos a pesar de considerarlos importantes y necesarios. Sin embargo, sucede que
cuando se analizan los resultados acerca de los servicios hacia la persona con TEA esto varia,

ya gque un poco mas de la mitad son evaluados como suficientes. A partir de esta observacion,
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se evidencia cOmo en ciertos casos, la atencion hacia la familia en la formulacién de politicas
publicas queda en un segundo plano. Con frecuencia, dichas politicas estan disefiadas con un
enfoque especifico en el miembro de la familia con discapacidad, lo cual, sin duda, también
beneficia a la familia en su conjunto al facilitar el funcionamiento cotidiano. No obstante,
tienden a pasar por alto las necesidades particulares del cuidador. Esto es coincidente con
investigaciones mencionadas como la de Lumani y Cordoba (2014), donde las necesidades
del miembro con discapacidad eran relativamente cubiertas por los servicios de apoyo, pero

no la de sus cuidadoras.

Los servicios identificados como insuficientes podrian coincidir con carencias en la creacién
de politicas publicas que aborden tales aspectos. Por ende, la responsabilidad de proveer estos
servicios recae en la familia, cuya capacidad para ofrecer atencion en dichas areas quedara
arraigada al nivel de ingresos de cada hogar y en la posibilidad de acudir a servicios privados.
Por el contrario, los apoyos que se enmarcan en la categoria necesarios/suficientes
concuerdan en muchas ocasiones con politicas y prestaciones estables, asi como con planes
de accién que responden a las necesidades de las personas con discapacidad y sus familias.
De esta forma, por ejemplo, la fisioterapia (servicio categorizado como
necesario/insuficiente) disciplina encargada de la rehabilitacion fisica, en la actualidad es un
gran pendiente en términos de salud integral en Uruguay. El Sistema Nacional Integrado de
Salud (SNIS) no garantiza un acceso minimo y equitativo para la atencion en rehabilitacion,
al ser una disciplina no regulada, la atencién brindada puede que no sea de calidad,
presentando de esta manera limitaciones en terminos de equidad, siendo un elemento no
contemplado en las prestaciones integrales de salud. Por lo tanto, como se menciond
anteriormente, esta area de atencion queda en manos de lo que la familia pueda afrontar

economicamente, administrando sus recursos para la rehabilitacion (Ministerio de Salud
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Pablica [MSP], 2022). La demanda de servicios de fisioterapia es compartida con estudios
previos; Simon et al. (2012) investiga la disponibilidad de recursos con los que cuentan las
familias de personas con discapacidad mayores y menores de 18 afios a partir del analisis de
las respuestas de 193 familias residentes de Madrid. En dicho estudio se pone de manifiesto
en ambos rangos etarios la necesidad de contar con servicios de fisioterapia publicos o ayudas
para financiar los servicios privados.

En el &mbito de salud mental, segun lo informado por las cuidadoras, existe cierta
satisfaccion con respecto a la orientacion psicoldgica hacia el miembro de la familia con
TEA, sin embargo, no sucede lo mismo con la atencién dirigida especificamente a sus
cuidadoras. Esta insatisfaccion se observa en diversos estudios, entre ellos el presentado por
Giné et al. (2011) donde a través de grupos de discusidn y entrevistas se recoge y analiza la
informacion brindada por 32 familiares de personas con discapacidad y 14 personas con
discapacidad intelectual. En dicho estudio, se hace alusion a la necesidad de disponer
atencion psicoldgica tanto para la persona con discapacidad como para su familia, sobre todo
en los momentos iniciales del diagnostico, dejando entrever que tal como sucede en el
presente estudio diversas familias no cuentan con dicho servicio. Asimismo, la investigacion
realizada por Mercado y Garcia (2010) revela la necesidad de orientacién psicolégica hacia
las familias de personas con discapacidad, destacando la importancia de este servicio para
establecer mecanismos de afrontamiento y comprension del diagndstico. Bagnato (2019) por
su parte, destaca en su estudio el espacio terapéutico como un apoyo necesario y posibilitador
de contencidn, escucha y promotor de bienestar emocional en las cuidadoras de personas con
TEA.

A nivel nacional, a partir de la implementacion del plan de prestaciones en salud mental en el

Sistema Nacional Integrado de Salud las prestaciones, estan destinadas tanto a nifios/as,
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adolescentes como a jovenes y adultos, distinguiendose tres modos de abordaje con objetivos
especificos para los dos rangos etarios (nifios/as y adolescentes; jovenes/adultos) . El modo 1
es el Unico que ofrece atencidn gratuita, brindando intervenciones grupales o talleres
dirigidos a padres/familiares/referentes afectivos con hijos con discapacidad mental, fisica o
trastornos del espectro autista que se encuentren dentro del grupo etario de
nifiez/adolescencia (hasta los 19 afios inclusive) (MSP, 2011). Aunque esta prestacion existe,
solo se disponen de 15 cupos por grupo para los participantes de cada prestador de salud,
cifra ampliamente baja comparado con la cantidad de personas en Uruguay que presentan
diagnostico de TEA y las necesidades de sus familias. Otro aspecto importante para destacar
acerca de esta prestacion es que se trata de intervenciones grupales, las cuales, si bien tienen
beneficios para el intercambio de informacion y didlogo de vivencias, tal vez pueden existir
situaciones que requieran de un espacio individual para que la persona pueda expresar y
compartir con otro sus sentires. Vinculado a esto, la atencién psicolégica especifica para
nifios/as y adolescentes con TEA pertenece al modo 3 del plan de prestaciones en salud
mental, cabe destacar que la atencién dentro de este modo no es gratuita y requiere de un
copago establecido. La modalidad podra ser individual o grupal, sujeto a consideracion del
comité de recepcion (MSP, 2011). En relacion a los adultos con trastorno del espectro autista
no existe ninguna especificacion en el plan de prestaciones en salud mental para la obtencion
de atencion psicoldgica, de la misma manera sucede con sus familias. Estos servicios pueden
ser beneficiosos para el afrontamiento de las cuidadoras, ofreciendo un espacio para la
expresion de vivencias, tanto con relacion al miembro con discapacidad como a sus propias
emociones personales.

En lo referente al apoyo conductual o al entrenamiento en habilidades de autocuidado

también se observan respuestas de insatisfaccion por parte de la mayoria de las cuidadoras.
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Las dificultades conductuales de las personas con TEA, tales como trastornos del suefio,
alimentacion, agresividad, hiperactividad, entre otras, influyen directamente en la calidad de
vida y el estrés de las cuidadoras (Tijeras, 2017). En muchas ocasiones, cuando nos
encontramos frente a un diagnostico severo, estas conductas se vuelven mas rigidas y dificiles
de afrontar (Pozo y Sarria, 2014), impactando negativamente en la vida cotidiana de quienes
asumen la responsabilidad de cuidado, disminuyendo en muchas ocasiones la posibilidad de
socializacion. De la misma manera sucede con la autonomia; como establece Tijeras, autora
presentada en el marco tedrico, las habilidades de autocuidado se desarrollan més tarde en
personas con diagnostico de TEA que en personas con desarrollo neurotipico, de hecho, en
ocasiones la autonomia plena nunca se alcanza, esto sin dudas repercute en la carga de estrés
asociada a los cuidados. En el estudio llevado a cabo por Bagnato (2019) se pone en
manifiesto como las conductas de las personas con TEA repercuten directamente en el estado
emocional de las cuidadoras. La dindmica cotidiana se ve modificada a diario presentando
obstaculos constantes que las cuidadoras deberan enfrentar, provocando en ciertas ocasiones
desbordes, aislamiento y profundas movilizaciones emocionales.

En Uruguay existen centros y clinicas terapéuticas abocadas especificamente en estas areas,
dentro del Sistema Nacional Integrado de Salud (SNIS) en el Centro Hospitalario Pereira
Rossell funciona una unidad de atencion especializada en TEA que proporciona atencion en
multiples areas tales como fonoaudiologia, psicologia, psicomotricidad, entre otras, donde se
trabaja en el desarrollo de habilidades cognitivas y en la modificacion de las conductas
problematicas. Es el Unico servicio de atencion especializada en trastornos del espectro
autista que se ofrece de forma gratuita a la poblacion, priorizando la atencion especificamente
a menores de cinco afios (MSP, 2021). Asimismo, existen instituciones privadas que

presentan convenios con diferentes organismos; el banco de prevision social (BPS) por
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ejemplo, proporciona prestaciones economicas (AYEX) que permiten contribuir a la
disminucion de los costos de dichos servicios. Las ayudas extraordinarias, entre otras cosas,
permiten que los beneficiarios de esta prestacion reciban un monto de $7.843,60 para costear
las instituciones privadas que trabajen en areas que el sector publico no contempla o a las que
no pueden acceder por algin motivo (edad, falta de cupos, entre otras) (Banco de Prevision
Social, 2024)

En lo que respecta al “respiro familiar” los porcentajes de insatisfaccion con este servicio se
encuentran por encima de la mitad, esto da cuenta de una falta de programas que
proporcionen a las familias tiempo para descansar de las responsabilidades de cuidado y
mitiguen la carga de estrés. Esta observacion es congruente con diversos estudios, el llevado
a cabo por Simon et al. (2012) mencionado anteriormente, revela que el 59% de las familias
de personas con discapacidad menores de 18 afios manifiesta una necesidad de programas de
respiro sustentados por el estado u otra organizacion que permita disminuir el costo para las
familias que desean acceder, ya que el 53,8% no asiste a los programas mencionados. En
relacion a las familias de personas con discapacidad mayores de 18 afios, solamente el 19%
afirma contar con programas de respiro. Esta necesidad también es destacada en la
investigacion de Steel et al. (2011), donde si bien los servicios de apoyo profesional hacia el
familiar con discapacidad son evaluados como positivos por las 25 familias encuestadas, no
sucede lo mismo con los servicios hacia la familia, destacando el respiro familiar como uno
de los apoyos mas importantes con los que no cuentan.

Usualmente, los servicios que ofrecen los centros diurnos poseen cargas horarias reducidas,
durante este periodo las personas a cargo del miembro con discapacidad no tienen
oportunidad para descansar, ni disponer de tiempo libre para si mismos o asentarse dentro

del mercado laboral con el fin de generar ingresos econémicos. El estudio efectuado por
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Bagnato (2019) revela la influencia del tiempo libre en el bienestar emocional. No disponer
de tiempo para si mismas, podria ocasionar transformaciones a nivel fisico y emocional
provocando desgastes en términos de salud integral en las cuidadoras. Por este motivo es de
suma importancia formular programas en los que se contemple la importancia del respiro
familiar y donde la calidad de vida de las cuidadoras sea también prioridad.

En consonancia con lo mencionado anteriormente, en algunas ocasiones, el tiempo disponible
de las cuidadoras dentro de su hogar frecuentemente es destinado a la realizacién de las tareas
domésticas conjuntamente con las responsabilidades de cuidado, por lo tanto, un porcentaje
elevado de las mencionadas consideran necesarios los servicios de apoyo dentro de sus
hogares, esto es informado por més de la mitad de las encuestadas.

En Uruguay no existen prestaciones ni planes especificos que brinden servicios para el
mantenimiento de la casa o0 apoyos domésticos. El subsidio para asistente personal por su
parte aporta a los cuidados de la persona con dependencia brindando ayuda para la
realizacion de actividades cotidianas, esta prestacion sin dudas disminuye la carga de las
cuidadoras dentro y fuera del hogar, permitiendo realizar otras labores mientras esta persona
se encuentre disponible para la atencion. No obstante, es imprescindible enfatizar en la
importancia de contar con apoyos dentro de los hogares, tanto para la refaccion y
acondicionamiento en caso de ser necesario, Como para su mantenimiento, siendo un aspecto
crucial para el bienestar emocional de las cuidadoras. Esto, podria disminuir el tiempo que las
mencionadas le dedican a estas tareas, brindando la posibilidad de destinarlo tanto al
desarrollo personal, como a la posibilidad de un descanso adecuado que permita disminuir el
estres y propiciar un impacto positivo en el bienestar emocional.

Los servicios de formacion a los padres o familia también son apreciados como una falta para

las encuestadas en términos de necesidad y apoyo con el que cuentan. Esta valoracion es
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coincidente con investigaciones previas (Giné et al., 2011, Gallegos, 2016) donde se prioriza
como necesidad la posibilidad de contar con espacios de formacion que permitan comprender
las necesidades de la persona con discapacidad para actuar en consecuencia.

Dentro del marco nacional, la ley de proteccidn integral de personas con discapacidad,
menciona en el articulo 16 la creacidn por parte de la comision honoraria de la discapacidad
de un servicio de asesoramiento, que entre otras cosas brindara “Orientacion y entrenamiento
a padres, tutores, familiares y colaboradores.” (Uruguay, 2010). Sin embargo, las politicas
existentes no contemplan formaciones especificas hacia la familia de personas con TEA, no
obstante, se evidencian dentro de ciertas instituciones u organizaciones la realizacion de
talleres dirigidos hacia las cuidadoras, donde se brinda informacion, se proporcionan
herramientas e intercambian sobre sus preocupaciones y modos de afrontamiento.

Otro aspecto relevante en el marco nacional fue la creacion del programa “PICA”: padres,
intercambio, comprensidn y accion, disefiado para asistir a cuidadores de menores de seis
afios diagnosticados con TEA con el fin de brindarles herramientas que faciliten el desarrollo
en determinadas areas, como la comunicacion, el lenguaje, la conducta y el juego. Si bien su
implementacién adn no se encuentra validada para la financiacion, algunas familias han
podido utilizarlo destacando su importancia como posibilitador de nuevas vias de
acercamiento (PICA: un programa nacional, 2023). El programa PICA, podria actuar como

puntapié para la creacion de servicios dirigidos a las familias que oficien de ayuda y sostén.

La informacidon con la que cuentan las cuidadoras también es manifestada como una carencia,
tanto el acceso a la informacion sobre discapacidades especiales, como la referida a los
servicios dirigidos a la familia o los derechos legales. Este resultado coincide con estudios

previos, tales como el de Lumani y Cérdoba donde las respuestas en relacién a la informacion
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sobre derechos legales eran de insatisfaccion, el de Summers et al., donde la mayor necesidad
se encontraba en la informacion sobre los servicios de apoyo hacia la persona con
discapacidad o el de Gallegos (2017) donde la necesidad més relevante para las familias
participantes se centraba en la demanda de recibir informacion para brindar respuestas
acordes al familiar con discapacidad. Esto sin dudas permite entrever la escasez de
informacidn que reciben las cuidadoras, originando una falta de empoderamiento para la
toma de decisiones y posibles acciones eficientes que repercuten directamente en la calidad
de vida (Lumani y Cordoba, 2014, p. 49).

Dentro del marco nacional, el programa nacional de discapacidad (PRONADIS) del
Ministerio de Desarrollo Social (MIDES) ofrece desde el afio 2008 informacién y
asesoramiento a personas con discapacidad y servicios allegados, permitiendo que las
familias conozcan los derechos que les correspondan, asi como la posibilidad de acceso a
prestaciones y programas estatales (Ministerio de Desarrollo Social, 2011). A pesar de contar
con este servicio, mas de la mitad de las cuidadoras mencionan no percibirlo, esto podria
reflejar una falta de visibilizacion del servicio hacia la poblacién, asi como cualquier causa
que oficie como barrera en el acceso a la informacién.

Por ultimo, en relacion con la calidad de vida familiar, especificamente en lo que respecta a la
dimension “bienestar emocional”, se observa que las encuestadas manifiestan niveles de
insatisfaccion elevados en comparacion con el resto de las dimensiones. Estas respuestas
pueden tener que ver con la falta de tiempo para si mismas, siendo uno de los principales
causantes del cansancio fisico y emocional (Bagnato y Barboza, 2019). Esto se podria
corresponder con la ausencia de determinados servicios de apoyo manifestados por las
cuidadoras, por ejemplo, el respiro familiar o el servicio de ayuda al mantenimiento de la

casa. Otro aspecto relevante que impacta directamente en el bienestar emocional es el
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aislamiento generado por las conductas asociadas al trastorno (Bagnato y Barboza, 2019).
Como se mencionaba anteriormente, conductas como el trastorno del suefio, la alimentacion o
la agresividad impactan en la dinamica cotidiana, teniendo que generar modificaciones
constantes para sobrellevar cada situacion y poder comprender e interpretar las conductas
para brindar respuestas adecuadas (Bagnato y Barboza, 2019). Respecto a lo expuesto con
anterioridad, se visualizan faltas en los servicios que brindan formacién a las familias que
posibiliten la comprension de las conductas de la persona con discapacidad y permitan

establecer acciones eficaces.

6. CONCLUSION

Los hallazgos obtenidos manifiestan ciertas deficiencias en los servicios de apoyo brindados
a las cuidadoras, asi como respuestas de insatisfaccion con respecto al bienestar emocional.
Si bien estos resultados no pueden ser interpretados de manera generalizable, ya que nos
encontramos frente a una muestra no representativa, al ser coincidentes con investigaciones
previas podrian dar cuenta de la necesidad de continuar estableciendo lineas de investigacién
que permitan conocer las perspectivas de las cuidadoras de personas con TEA, para ampliar
el conocimiento de la poblacion y contribuir sobre sus realidades actuales. Reconocer las
demandas de servicios que fomenten el desarrollo de las capacidades de las cuidadoras para
brindar atencion de calidad, facilitando el acceso a la informacion y a las herramientas
necesarias es fundamental para disminuir la carga emocional y posibilitar mejoras en su

calidad de vida, trabajando de forma coordinada con todos los actores de la sociedad.
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