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1 INTRODUCCION

El cuidado de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) constituye un desafio
multidimensional que trasciende las necesidades terapéuticas del nifio, afectando profundamente
la vida cotidiana de sus cuidadores primarios. Este estudio explora como las demandas asociadas
al cuidado condicionan la participacion social de estos cuidadores, entendida —desde la Terapia
Ocupacional— no solo como la frecuencia de interacciones comunitarias, sino como la
capacidad de ejercer roles sociales, acceder a redes de apoyo y participar en actividades

significativas mas alla del ambito familiar.

La participacion social emerge como un factor critico en las dinamicas familiares vinculadas al
TEA, donde las exigencias del cuidado —intensivas y prolongadas— suelen derivar en
aislamiento, estrés cronico y pérdida de vinculos externos. Segun la OMS (2020), el 80% de los
cuidadores de personas con discapacidad enfrentan barreras para integrarse socialmente,
agravando su carga emocional. En el contexto del TEA, esta realidad se intensifica debido a la
complejidad del trastorno, que demanda adaptaciones en entornos educativos, sociales y de

salud.

Desde la Terapia Ocupacional, este trabajo se sustenta en el modelo Persona-Entorno-Ocupaciéon
(Law et al., 1996), en didlogo con la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (OMS, 2001) para separar estos desafios en tres ejes: persona
(habilidades de afrontamiento y carga emocional), entorno (recursos comunitarios y politicas
publicas) y ocupacion (balance entre cuidado y proyectos personales). Con este enfoque holistico

se busca visibilizar las barreras que enfrentan los cuidadores.



2 AREA Y TEMA

Area: Terapia Ocupacional.

Tema: Participacion social en cuidadores de nifios con Trastorno del Espectro Autista.

3 PALABRAS CLAVES

Cuidadores primarios
Participacion social

Trastorno del espectro autista



4 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El presente trabajo surge del interés por visibilizar las demandas complejas, persistentes y
muchas veces invisibilizadas que enfrentan los cuidadores primarios de nifios con TEA. Estas
exigencias impactan significativamente en sus vidas, condicionando su participacion social, su

rutina diaria y su bienestar integral fisico, emocional y relacional.

Los cuidadores, en su mayoria familiares directos, suelen asumir una carga multidimensional que
abarca aspectos emocionales, fisicos, econdmicos y sociales. Esta carga se deriva de las
necesidades especificas y sostenidas que presentan los nifios con TEA, como la supervision
constante, la gestion de crisis sensoriales o conductuales, y la coordinacion de multiples

dispositivos terapéuticos médicos y educativos.

A esta situacion se suma la escasa red de apoyos formales e informales, lo que intensifica el

sentimiento de soledad y la percepcion de estar constantemente en funcion del otro.

En muchos casos, esta realidad se ve agravada por la falta de reconocimiento institucional y
social del rol que ejercen, lo cual genera un escenario en el que su participacion en actividades
recreativas, laborales educativas o comunitarias se ve progresivamente limitada. El aislamiento

social, el agotamiento fisico y el estrés emocional prolongado pueden derivar en la aparicion de



problematicas vinculadas a la salud mental, como ansiedad, depresion o trastornos del suefio.

(Mugno el al.; 2007).

Asimismo, en contextos donde no existen politicas publicas adecuadas, como licencias laborales,
acceso a servicios gratuitos o subsidios econémicos, la sobrecarga del cuidado se vuelve atin mas
profunda. Desde la perspectiva de la Terapia Ocupacional, esta situacion afecta no solo el
desempefio opcional de los cuidadores, sino también su derecho a una vida significativa y

equilibrada.

En este sentido, la Ley 27.051 del Ejercicio de la Profesion de Terapeutas Ocupacionales (2014)
establece que una de las incumbencias del profesional es “realizar acciones de promociéon
prevencion, atencion, recuperacion y rehabilitacion de la salud de las personas y comunidades a
través del estudio e instrumentacion de las actividades y ocupaciones de cuidado de si mismo,
basicas instrumentales, educativas, productivas y de tiempo libre”. Es decir, todas aquellas
actividades en las que las personas se involucren cotidianamente y que dan estructura y sentido a
sus rutinas. Por lo tanto, se vuelve necesario problematizar estas experiencias para promover
estrategias que favorezcan su inclusion social y participacion plena, reconociendo su rol como

sujetos de derecho y no tinicamente como extensiones del cuidado del otro.

PREGUNTA PROBLEMA

(Cuanto influye el cuidado de nifios con TEA en la participacion social de los cuidadores

primarios?



5 RELEVANCIA (SOCIAL, PRACTICA, TEORICA) Y JUSTIFICACION

Relevancia Social: Comprender el impacto en la participacion social y la calidad de vida de los
cuidadores primarios es esencial para desarrollar intervenciones efectivas y programas de apoyo

comunitarios.

Relevancia Practica: Este estudio proporcionara informacion sobre como intervenir de manera
efectiva para lograr una participacion social mas saludable en los cuidadores primarios y asi

mejorar la calidad de vida también de los nifios con TEA.

Relevancia Tedrica: Este estudio contribuird al conocimiento sobre la participacion social en los

cuidadores de nifios con TEA.

6 MARCO TEORICO

Cuando una persona se convierte en padre o madre, muchos aspectos de su vida cambian. Las
prioridades no son las mismas, las ocupaciones, las horas de suefio, como las posibilidades de
participar en eventos sociales.

Estrada (1994) plantea que la llegada de un hijo implica una transformacion en la dindmica

familiar, ya que se requiere tanto disponibilidad emocional como fisica. Esto demanda una



reorganizacion de los acuerdos previos en torno a la crianza, la vida en pareja, la distribucion de
tareas del hogar, el trabajo, la economia y los espacios personales y sociales. Para que la familia
pueda adaptarse funcionalmente a este nuevo escenario, es fundamental fortalecer los vinculos
afectivos. El amor, la empatia, la comunicacion, la creatividad y la disposicion positiva son
herramientas clave para que la pareja pueda afrontar e integrar los profundos cambios que
conlleva la parentalidad.

Sin embargo, recibir el diagnéstico de discapacidad de un hijo representa un acontecimiento
profundamente impactante para la familia. Tal como sefiala Estrada (1994), la presencia de una
discapacidad en un hijo afecta a la familia como sistema social, generando en padres y hermanos
reacciones emocionales como tristeza, enojo, confusion, culpa y frustracion.

En este trabajo, se adoptard la definicion de discapacidad propuesta por la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS, 2001), que la entiende como ‘“cualquier restriccion o impedimento de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal
para el ser humano”.

La dindmica familiar cuando existe un hijo con discapacidad implica transformaciones
significativas en diversos ambitos: roles, salud, economia, aspectos sociales y educativos.
Particularmente, los cambios en los roles familiares resultan fundamentales, entendiendo estos
como las actitudes y funciones que asume cada integrante del nticleo familiar. Tradicionalmente,
estos roles se han distribuido segun patrones de género, donde los varones suelen asumir el rol de
proveedores econdmicos, mientras que las mujeres se encargan predominantemente de las tareas

domésticas y del cuidado directo del nifio.

Como senala Cruz (2001), "esta division de roles tradicionales parece tener un impacto en el

desarrollo de la dinamica familiar con hijos/as con discapacidad". El autor destaca que, tras el



diagnéstico, los padres no solo deben superar el impacto emocional inicial, sino también
redefinir sus funciones dentro de la nueva estructura familiar. Sin embargo, como advierte el

mismo autor, esta redistribucion de roles no ocurre de manera uniforme en todos los casos.

La evidencia muestra que la reorganizacion de roles varia significativamente entre familias.
Nuiez (2003) explica que "cada familia tiene caracteristicas y creencias particulares acerca de la
discapacidad y la organizacion familiar". Esta diversidad se manifiesta en distintas
configuraciones; familias donde el padre asume tanto el sustento economico como el cuidado
directo, hasta aquellas donde ambos progenitores trabajan y delegan el cuidado en otros
familiares (abuelos, hermanos, etc.), o incluso instituciones especializadas. Estas diferencias en

la distribucién de roles impactan directamente en la dindmica familiar.

El estrés y la depresion son problematicas frecuentes en quienes cuidan a nifios con
discapacidad. Segin Martinez y Bilbao (2008), se reconoce de manera generalizada que tener un
hijo con discapacidad fisica o psiquica significativa puede alterar profundamente el

funcionamiento familiar.

En este contexto cabe destacar que existen investigaciones que sefialan que las familias de nifios
con autismo experimentan niveles de estrés cronico notablemente mas altos que aquellas con
hijos con otras discapacidades. Este impacto diferenciado surge inicialmente por la
incertidumbre ante el desarrollo irregular del nifio, se agrava debido a la falta de diagndsticos y
pronosticos precisos, y se intensifica ain mas por las consecuencias negativas en la dinamica
familiar (Martinez & Bilbao, 2008).

A esta complejidad se le agregan factores como la situacion econdémica, el contexto social y el

acceso a la educacion, ya que todos ellos impactan directamente en el funcionamiento de la



familia. Por eso, resulta fundamental comprender en qué medida estos elementos condicionan las
particularidades de cada nucleo familiar. Asimismo, la forma en que los padres responden a las
demandas y necesidades de su hijo con discapacidad también repercute en la dinamica familiar
(Nufiez, 2003).

Garcia Mesa, Delgado y Sanchez Lopez, (2021) destacan que, “uno de los principales desafios
que enfrentan los cuidadores es la sobrecarga asociada a su rol. Las necesidades constantes de
cuidado, junto con las dificultades para encontrar servicios accesibles o redes de apoyo
adecuadas, suelen limitar el tiempo y la energia disponible para actividades sociales, laborales o
recreativas.

Esto puede llevar al aislamiento social, ya que muchos cuidadores priorizan las necesidades de
sus hijos sobre las suyas, lo que disminuye las oportunidades para establecer relaciones fuera del
entorno familiar. A su vez, esta falta de interaccion social incrementa el riesgo de desarrollar
problemas de salud mental, como estrés, ansiedad o depresion, lo que afecta tanto al cuidador
como a la calidad del cuidado brindado.

Desde la Terapia Ocupacional, se propone un abordaje integral que contemple tanto a la persona
como el entorno y la ocupacion. La Federacion Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WOFT,
2012), enfatiza que la Terapia Ocupacional busca facilitar la participacion ocupacional mediante
la interaccidon dindmica entre la persona, sus ocupaciones y el entorno. Esta vision se operativiza
a través del Modelo PEO (Law et al., 1996), el cual provee un marco concreto para analizar la
Persona: factores como el agotamiento emocional o la resiliencia, el Entorno: barreras
actitudinales o falta de servicios y la Ocupacion: conflictos entre el rol de cuidador y otras

actividades significativas.
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La Terapia Ocupacional busca facilitar la participaciéon ocupacional y promover el equilibrio
ocupacional de los cuidadores. Este enfoque se alinea con la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, la Discapacidad y de la Salud (CIF), que concibe la participaciéon como el
resultado de la interaccion entre factores personales y ambientales.

Al centrarse este trabajo en la participacion social de los cuidadores, cabe destacar que las
familias con hijos con discapacidad suelen ser foco de atencion para los grupos sociales
establecidos dentro de una sociedad determinada. Por tal razon, la discriminacion es una de las
causas mas comunes que dificultan que la familia se integre a distintos grupos sociales.

Ortega y Garrido (2012) ponderan que “ ante la discapacidad en hijos se da un aislamiento y
cambios de creencias. Los padres no quieren convivir con otros y se rehusan a integrarse a
diferentes circulos sociales, considerando que seran rechazados y cuestionados socialmente con
respecto al desarrollo del nifio, lo cual puede, desde su perspectiva, etiquetarlo como un
individuo mas vulnerable que cualquier otro.”

De este modo, todos estos inconvenientes pueden verse traducidos, entre otras cosas, en la
disminucién de la participacién social y en ocupaciones significativas para la vida de los
cuidadores primarios de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA), de quienes nos
ocupamos en este trabajo.

A partir de esta realidad, resulta fundamental comprender quienes son estos cuidadores y como
se conceptualiza su rol desde el enfoque de la Terapia Ocupacional. La Asociacion Americana de
Terapia Ocupacional (AOTA) los define como, “las personas que brindan cuidados y apoyo a un
individuo con necesidades especiales”. Kielhofner (2008) amplia esta definicién al considerar

que “cuidar implica un proceso complejo que abarca apoyo fisico, emocional, cognitivo y
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ocupacional” Para los cuidadores de nifios con TEA, esta responsabilidad implica una carga
emocional y practica significativa, lo que impacta en su bienestar general y participacion social.
La Terapia Ocupacional entiende que cuidar no solo es una actividad cotidiana, sino una
ocupacion que debe ser equilibrada con otras areas de la vida del cuidador.

Precisamente por esta carga multidimensional, el Marco de Trabajo para la Practica de Terapia
Ocupacional (2020) subraya que “la participacion social es un concepto central porque
representa el nivel de interaccion de una persona en su comunidad y entorno. Se refiere a la
capacidad de una persona para involucrarse en actividades sociales significativas, establecer
relaciones y desempefiar roles en diferentes contextos, como la familia, el trabajo, el estudio, el
ocio o la comunidad”. La participacion social no solo es beneficiosa para los cuidadores en
términos de bienestar emocional, sino que también impacta positivamente en los nifios con TEA.
“Los cuidadores que logran mantener conexiones sociales y acceder a recursos comunitarios
estan en mejores condiciones para gestionar el cuidado de sus hijos. Sin embargo, esta
participacion esta influenciada por multiples factores, incluidas las barreras fisicas, sociales y
culturales que enfrentan. En muchos casos, las familias deben lidiar con el estigma social
asociado al TEA, la falta de comprension por parte de la comunidad y la insuficiencia de
politicas publicas que promueven la inclusion” (Iborra, 2017).

Para mitigar estas dificultades, las redes de apoyo desempeiian un papel fundamental. “Los
grupos de padres de nifios con TEA son un recurso valioso ya que ofrecen espacios donde los
cuidadores pueden compartir experiencias, recibir asesoramiento y construir relaciones
significativas. Estas redes ayudan a reducir el aislamiento y fortalecer la resiliencia emocional de

los cuidadores.” Rabago de Avila et al. (2024). Ademas, las politicas publicas orientadas a la
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inclusion social y la accesibilidad son esenciales para garantizar que estas familias tengan acceso
a servicios que fomenten su participacion activa en la comunidad.

Desde el enfoque de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de
la Salud (CIF), la participacion social se entiende como el resultado de la interaccion dinamica
entre factores personales (capacidades, salud mental) y ambientales (apoyos, barreras sociales).
La CIF proporciona un marco integral para analizar los factores que influyen en la participacion

social de los cuidadores de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA).

Estas son la dimensiones relevantes:

Factores Ambientales

Elementos externos que facilitan o limitan la participacion.
Facilitadores

-Redes formales(grupos de padres, asociaciones de TEA) e informales (familia, amigos).

-Servicios, sistemas y politicas de inclusion (programa de respiro).

Barreras

-Ausencia de redes accesibles u horarios incompatibles con las demandas del cuidado.

-Falta de servicios especializados o cobertura geografica limitada. (Garcia Mesa et al., 2021).
-Actitudes sociales: estigma hacia el TEA en entornos laborales, educativos y comunitarios que

perpetuan el aislamiento (Ortega et al., 2012).

Factores Personales

Condiciones intrinsecas del cuidador que modulan su participacion:
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Funciones mentales: Estrés cronico, agotamiento emocional y ansiedad asociada al

cuidado intensivo (Martines & Bilbao, 2008).

Actividades y participacion: Relaciones interpersonales, dificultad para mantener

vinculos sociales por sobrecarga de roles (Hernandez et al., 2012).

Vida comunitaria: reduccion del involucramiento en actividades recreativas, laborales o

educativas por falta de tiempo o recursos (AOTA, 2018).

Por lo antedicho, conceptualizar el Trastorno del Espectro Autista es de suma importancia para
comprender las demandas especificas de los cuidadores, en este caso lo haré tomando el DSM-5

que lo define de la siguiente manera:

Trastorno caracterizado por:

* Deficiencias persistentes en la comunicacion y la interaccion social, junto con patrones

restrictivos y repetitivos de comportamiento.

* Intereses o actividades. Estas deficiencias se manifiestan en la reciprocidad social, la

comunicacion no verbal y el desarrollo de las relaciones.

* Dificultad para entender y responder a las sefiales sociales, como la falta de interés en
compartir emociones o interactuar socialmente.
* Problemas con el uso de lenguaje no verbal, como el contacto visual, el lenguaje corporal y la

expresion facial.

* Dificultades para establecer y mantener relaciones sociales, comprender las normas sociales y

ajustar el comportamiento en diferentes contextos.
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* Movimientos repetitivos, uso de objetos de manera no funcional, o habla repetitiva.

* Dificultad para aceptar cambios, apego a rutinas y rituales.

* Intereses intensos y muy especificos, a menudo poco convencionales, que pueden obsesionar a

la persona.

* Hiper o hiposensibilidad a los estimulos sensoriales, o interés inusual en aspectos sensoriales

del entorno.

A su vez, el DSM-5 (APA, 2013) lo clasifica en tres niveles de severidad determinados por el
grado de apoyo requerido. Los desafios de cada nivel impactan directamente en las demandas de
los cuidadores primarios: en niveles 2 o 3, la sobrecarga emocional y fisica se intensifica debido
a la necesidad de supervision constante (Hernandez et al., 2012), lo que exige adaptaciones

especificas en el entorno familiar.

Niveles de apoyo en TEA (DSM-5):

Nivel 1 (Requiere Apoyo).

* Deficiencias en comunicacion social evidentes sin apoyo.

*Conductas restrictivas /eves.

Nivel 2 (Requiere Apoyo Sustancial).

* Dificultades persistentes incluso con asistencia.

* Comportamientos restrictivos mas marcados.
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Nivel 3 (Requiere Apoyo Muy Sustancial).

* Deficiencias severas que impactan la vida diaria.

* Necesidad de apoyo constante y especializado.

Estos niveles no son solo etiquetas diagnosticas, sino guias para:
* Personalizar intervenciones.
* Asignar recursos adecuados.

* Promover autonomia segtn cada necesidad.

Actualmente, la prevalencia del TEA ha experimentado un aumento significativo (1 caso por
cada 31 personas) segun los ultimos datos del CDC (U.S Centers for Disease Control and
Prevention) en nifios entre 4 y 8 afos, lo cual deja en evidencia la urgente necesidad de
desarrollar estrategias de intervencion integrales. En este sentido, resulta crucial considerar no
solo las necesidades del nifio con TEA, sino también el impacto en su entorno familiar,
particularmente en lo que respecta al apoyo a cuidadores y la promocion de su participacion

social.

El marco normativo argentino, la Ley 27.043 sobre Trastornos del Espectro Autista representa un
avance fundamental al declarar de interés nacional la atencion integral e interdisciplinaria de las
personas con TEA. Esta legislacion, en consonancia con la Convencion sobre los Derechos de

las Personas con Discapacidad, establece cuatro pilares esenciales:

*Deteccion y atencion temprana: mediante protocolos estandarizados y formacion especializada

de profesionales.
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*Investigacion epidemiologica: para actualizar datos de prevalencia y necesidades.

*Inclusion socioeducativa: garantizando adaptaciones en todos los niveles.

*Ejercicio de derechos: incluyendo vida independiente y participacion en decisiones.

Cabe destacar que la ley enfatiza especificamente en:

-La necesidad de campafias de concientizacion social.

-La planificacion de apoyos personalizados.

-La promocion de la autonomia progresiva.

-La accesibilidad a servicios de salud y educacion.

En la practica, esta normativa impacta directamente en la calidad de vida de las familias ya que
reduce barreras institucionales, facilita el acceso al diagnodstico oportuno, promueve la inclusion

laboral de cuidadores y fomenta redes de apoyo comunitario.

Como resultado, se configura un marco legal que, articulado con los enfoques terapéuticos
basados en evidencia y los principios de la CIF, permite avanzar hacia una verdadera inclusion

que considere tanto a la persona con TEA como a su sistema familiar en conjunto.

La Terapia Ocupacional, con su enfoque centrado en la ocupacion y el bienestar, juega un papel
fundamental en este proceso, promoviendo la inclusion y el fortalecimiento de los cuidadores

como agentes clave en el desarrollo integral de los nifios con TEA.
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6.1 ANTECEDENTES DE LA PROBLEMATICA

Hocking (2009), en su andlisis de la Terapia Ocupacional en contextos comunitarios, subraya la
importancia de los recursos comunitarios en el acceso a oportunidades para la participacion
significativa de las personas. Los cuidadores primarios de nifios con TEA, segun Hocking,
experimentan mayores desafios cuando no tienen acceso adecuado a servicios, lo que puede
afectar negativamente su bienestar emocional y su capacidad para participar en actividades

sociales y comunitarias.

Whiteford (2000), al hablar sobre el modelo de ocupacion social, menciona que la participacion
social de los individuos estd intimamente relacionada con los recursos y las redes de apoyo que
tienen a su disposicion. En el caso de los cuidadores de nifios con TEA, las redes de apoyo
formadas por otros cuidadores, grupos de profesionales y la comunidad en general son
fundamentales para mantener el equilibrio ocupacional, ya que facilitan la inclusioén y reduccion

del estrés.

Impacto psicosocial del diagndstico del Trastorno del Espectro Autista (TEA) en los
principales cuidadores. (Torres-Lista 2019)

El Trastorno del Espectro Autista (TEA), estd clasificado como Trastorno del desarrollo
Neurologico, esta condicion se caracteriza por una perturbacion grave y generalizada en diversas

areas del desarrollo como: las habilidades sociales, la comunicacion e intereses o conductas
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estereotipadas. La sospecha del Autismo se puede iniciar antes del primer afo de vida, sin
embargo, el diagndstico en algunos casos es tardio trayendo como consecuencia un impacto
significativo en diferentes areas de la vida personal, familiar, de pareja, social, psicologica y
economica de todo el grupo familiar. Esta repercusion modifica el estilo de vida generando
procesos de duelo que pueden tener un desarrollo negativo o positivo de acuerdo a la
intervencion temprana tanto para el nifio como para los familiares. Es por esto que esta
investigacion busca comprender el impacto psicosocial sobre el diagnéstico del Trastorno del
Espectro Autista (TEA) en los padres o cuidadores, mediante estudios de casos realizados en el
Centro Ann Sullivan Panama. En esta investigacion se encontré que hubo un impacto elevado, en
el momento del diagndstico, es decir, presentaron etapas de vulnerabilidad, en tres de las cuatro
areas (socioeconodmico, sociopsicologico, funcionamiento familiar). Donde las &areas mas
sensibles fueron la sociopsicoldgica (integracion social, participacion social, modo de vida
familiar, convivencia social, planes y proyectos filiales) y las funciones familiares (comunicacioén
familiar, afectividad, cohesion, armonia, roles). Por lo tanto, la sociedad panamena debe seguir
informandose acerca del Autismo, para permitir mayor concientizacion, asi como también
mejorar la integracion social tanto del nifio como la familia en general, para poder disminuir las

creencias/mitos erréneos con respecto al TEA.
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7 HIPOTESIS

"Los cuidadores primarios de nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA) presentan una
menor participacion social debido a la carga de cuidados, la falta de apoyo familiar e

institucional y las barreras sociales, lo que impacta en su calidad de vida y bienestar emocional."

8 OBJETIVO/S GENERAL/ES

8.1 OBJETIVO GENERAL

Identificar el impacto que tiene el cuidado de nifios con TEA en la participacion social de sus

cuidadores primarios.

8.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Explorar las barreras y facilitadores que impactan en la participacion social de los cuidadores

primarios de nifios con TEA.

Evaluar el acceso a recursos comunitarios y servicios de apoyo disponibles para los cuidadores

primarios y su influencia en su participacion social.
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Identificar la influencia del entorno familiar en las posibilidades de participacion social de los

cuidadores primarios de nifios con TEA.

9 METODOLOGIA

9.1 TIPO DE DISENO

El disefio de este trabajo se enmarca dentro de un disefio descriptivo. El objetivo principal es
analizar como se da la participacion social en los cuidadores de nifios con TEA. El disefio
descriptivo “busca especificar las propiedades, caracteristicas y perfiles importantes de personas,
grupos, comunidades o cualquier otro fendémeno que sea sometido a analisis” (Sampieri,

Fernandez-Collado 2014).

9.2 SEGUN EL GRADO DE CONOCIMIENTO

Se trata de un estudio de tipo descriptivo, ya que busca conocer y caracterizar una poblacion
determinada. El fin es conocer la participacion social de la misma en relacion a la demanda que

proporciona el cuidado de un nifio con TEA.

“Los estudios descriptivos buscan especificar las propiedades importantes de personas, grupos,
comunidades o cualquier otro fendémeno que sea sometido a andlisis” (Herndndez Sampieri,

Fernandez-Collado, 2014)
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9.3 SEGUN EL MOMENTO DEL OBJETO EN EL TIEMPO

El disefio es transversal, es decir, que la recoleccion de datos se realiza en un tnico momento:
cuando cada cuidador realiza la encuesta. Esta investigacion no busca observar o analizar

cambios a lo largo del tiempo.

“Los disefios transversales recolectan datos en un solo momento, en un tiempo unico. Su
proposito es describir variables y analizar su incidencia e interrelaciéon en un momento dado”

(Hernandez Sampieri, Fernandez-Collado, 2014).

9.4 SEGUN EL ENFOQUE METODOLOGICO

La metodologia adoptada sera de tipo cuantitativa, ya que se busca recolectar y analizar datos
numéricos a partir de preguntas cerradas estructuradas en una encuesta. Este enfoque permite
identificar patrones de participacion social en cuidadores primarios de niflos con TEA,

cuantificando la frecuencia, los factores limitantes y las variables asociadas.

Segin Hernandez Sampieri, Ferndndez-Collado y Baptista Lucio (2014). “El enfoque
cuantitativo utiliza recoleccion y analisis de datos para contestar preguntas de investigacion y
probar hipotesis previamente establecidas. Se basa en la medicion numérica, el uso de

instrumentos estandarizados y el analisis estadistico para establecer patrones y generalizaciones”.
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El instrumento utilizado fue una entrevista estructurada voluntaria, con preguntas cerradas y
preguntas de opcion ampliada realizada en el formato de Google Forms. La misma se envi6 por

wasap a los colaboradores.

9.5 DISENO UNIVERSO Y LA MUESTRA

La muestra estard compuesta por 20 cuidadores principales de nifios con TEA no verbales entre 6

y 10 anos dispuestos a participar del estudio.

9.6 CRITERIOS DE INCLUSION

Ser el cuidador primario de un nifio diagnosticado con TEA no verbales entre 6 y 9 afos, que

vivan en la Capital Federal.

Ser mayor de 18 afios de edad.

Estar dispuesto a participar en el estudio.

9.7 CRITERIOS DE EXCLUSION

Cuidadores que no proporcionan cuidado de manera regular o

continua.

Que el nifio con diagnostico de TEA curse ademas otras patologias.
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9.8 VARIABLES

Variable dependiente: Participacion social.

Variable independiente: Cuidadores

10 RESULTADOS

Edad

20 respuestas

18a30

31a40 2 (10 %)

41250 10 (50 %)

Mas de 50 7 (35 %)

0 2 4 6 8 10

Grafico 1. “Edad”. Fuente: Encuesta de elaboracion propia de alumna de la carrera de

Terapia Ocupacional de la UAI para TFI. Afio: 2025
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El grafico 1, cuya variable es la “edad” del cuidador primario del nifio con TEA,
arroja que el 50% de las personas en el rango entre 41 a 50 afios de edad, siendo el porcentaje

menor (5%) aquellos que se encuentran entre los 18 y 30

¢Cudl es tu género?
20 respuestas

Femenino 16 (80 %)

Masculino 4 (20 %)

Prefiero no decirlo

Grafico 2.” Género”. Fuente: Encuesta de elaboracion propia de alumna de la carrera de

Terapia Ocupacional de la UAI para TFI. Afio: 2025

El grafico 2, representa que el 80% de los cuidadores primarios son del género

femenino.
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¢Cual es tu nivel educativo?

20 respuestas

Sin estudios formales

Estudios primarios

Estudios secundarios 3 (15 %)

Estudios técnicos/ terciarios 9 (45 %)

Estudios universitarios 7 (35 %)

0 2 4 6 8 10

Grafico 3. “Nivel de estudio”. Fuente: Encuesta de elaboracion propia de alumna de la

carrera de Terapia Ocupacional de la UAI para TFI. Afio: 2025

El grafico 3 expone que el 45% posee estudios técnicos/ terciarios, un 35%

universitarios y la tasa mas baja (solo el 5%) posee solo estudios primarios.
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¢Cual es tu situacién laboral actual?

20 respuestas

Trabajo a tiempo completo 7 (35 %)
Trabajo a tiempo parcial
Desempleado/a

Trabajo informal 2 (10 %)

Tareas en el hogar

Grafico 4: “Situacion laboral actual ”. Fuente: Encuesta de elaboracion propia de

alumna de la carrera de Terapia Ocupacional de la UAI para TFI. Afio: 2025

El grafico 4 representa la “Situacion laboral”. El grafico refleja que el 50% realiza
tareas en el hogar, el 35% trabajo de tiempo completo mientras que el 15% trabaja en forma

parcial, el 10% trabaja de manera informal y desempleados el 5 %.

10 (50 %)
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¢Cual es tu profesién o actividad principal?
16 respuestas

1(6,3 %1 (8,3 %) 1(6,3 %1 (6,3 %1 (6,3 %1 (8,3 %1 (8,3 %1 (6,3 %1 (6,3 %1 (6,3 %1 (6,3 %1 (6,3 %1 (6,3 %1 (6,3 %)

0
Abogada Analista de Sistemas FF.SS. POLICIA & Odontdloga

Ama de casa Empleada Jubilada Super...

Grafico 5: “Profesion o actividad principal”. Fuente: Encuesta de elaboracion propia de

alumna de la carrera de Terapia Ocupacional de la UAI para TFI. Afio: 2025

El grafico 5 representa la “Actividad principal”, est¢ como los anteriores datos
demograficos indica que en su mayoria los encuestados se dedican a tareas de la casa lo cual

puede ser un indicador de demanda del cuidado.
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¢Cual es tu estado civil?

20 respuestas

Soltero/a 4 (20 %)

Casado/a o en pareja 8 (40 %)
Divorciado/a o separado/a

5 (25 %)

Viudo/a 3 (15 %)

Grafico 6: “Estado Civil”. Fuente: Encuesta de elaboracion propia de alumna de la

carrera de Terapia Ocupacional de la UAI para TFI. Afio: 2025

El grafico 6 “Estado civil”, un 40% de los encuestados se encuentra casado o en pareja,
en consecuencia el 60% restante no comparte el hogar con su pareja, el 20% estan solteros, el

25% separados y un 15% viudos.
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¢Cudntas personas viven en tu casa (incluyéndote)?

20 respuestas

2-3 13 (65 %)

6 (30 %)

4-5

Mas de 5

Grafico 7: “Cudntas personas viven en la casa”. Fuente: Encuesta de elaboracion propia

de alumna de la carrera de Terapia Ocupacional de la UAI para TFI. Afo: 2025

El grafico 7 “Cuantas personas viven en la casa”, un 65% de los encuestados
manifiestan ser 2 o 3 personas que viven en la misma casa incluyéndose, 4 o 5 convivientes un
30% y un 5% son mas de 5 personas en el hogar, este dato nos permite conocer de manera

fragmentada el posible grupo de apoyo que rodea al nifio.
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¢ Cuantas horas al dia pasas con el nifio?
20 respuestas

5-7 hs

8-10 hs

11-14 hs

Mas de 15 hs 13 (65 %)

15

Grafico 8: “Cuantas horas al dia pasas con el nifo”. Fuente: Encuesta de elaboracion

propia de alumna de la carrera de Terapia Ocupacional de la UAI para TFI. Afio: 2025

Al realizar un analisis del grafico 8, representa la cantidad de horas que pasa con el nifio,
dando como resultado que el 65% de los encuestados pasan mas de 15 horas al cuidado del nifio.
Este porcentaje refleja una carga horaria significativa. Pasar mas de 15 horas diarias implica una

dedicacion casi total.
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¢Con qué frecuencia participas en actividades sociales que sean de tu agrado?
20 respuestas

Todos los dias

Varias veces a la semana 2 (10 %)

Una vez a la semana 3 (15 %)
Pocas veces al mes

7 (35 %)

Casi nunca 7 (35 %)

0 2 4 6 8

Grafico 9: “Con qué frecuencia participas en actividades sociales que sean de tu

agrado”. Fuente: Encuesta de elaboracion propia de alumna de la carrera de Terapia Ocupacional

de la UAI para TFI. Afo: 2025

FEl erafico 9, expresa que en su gran mayoria, especificamente 70% respondieron pocas
b 9

veces al mes o casi nunca. El otro 30% realizan actividades con mayor frecuencia.
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En qué tipo de actividades sociales participas actualmente? (Marca todas las que correspondan)
20 respuestas

Actividades recreativas (deporte,
hobbies, etc.)

6 (30 %)

Reuniones familiares o con

) 13 (65 %)
amigos

Grupos de apoyo o talleres

Ninguna

15

Grafico 10: “Actividades sociales en las que participa”. Fuente: Encuesta de elaboracion

propia de alumna de la carrera de Terapia Ocupacional de la UAI para TFI. Afio: 2025

El grafico 10 “Actividades sociales en las que participa”, un 65% de los encuestados
manifiestan participar de reuniones familiares o con amigos. Un 30% en actividades recreativas,

un 10% en talleres o grupos de apoyo y un 20% manifiesta no participar en ninguna.
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¢Qué tan satisfecho/a te sientes con tu nivel actual de participacién social?

20 respuestas

Muy satisfecho/a
Satisfecho/a
Neutral
Insatisfecho/a

8 (40 %)

Muy insatisfecho/a

Grafico 11: “Qué tan satisfecho/a te sientes con tu nivel actual de participacion social”.
Fuente: Encuesta de elaboracion propia de alumna de la carrera de Terapia Ocupacional de la

UAI para TFI. Ano: 2025

El grafico 11, expresa que en su mayoria, especificamente el 60% respondieron
insatisfecho o muy insatisfecho. El 30% manifestd6 un buen grado de satisfaccion y el 10%

resultd neutral.
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¢Qué tipo de actividades te gustaria realizar si tuvieras la oportunidad?

20 respuestas

Reuniones sociales con amigos o
familia

Actividades recreativas o
culturales

11 (55 %)

15 (75 %)

Participar en grupos de apoyo

Retomar o iniciar un trabajo
remunerado

ACTIVIDADES QUE SEAN
ACORDE AL GUSTO DE MI HI...

8 (40 %)

Salir adonde sea!!!! 1(5 %)

Grafico 12: “Qué tipo de actividad te gustaria realizar si tuvieras la oportunidad”.
Fuente: Encuesta de elaboracion propia de alumna de la carrera de Terapia Ocupacional de la

UALI para TFI. Afio: 2025

El grafico 12 nos indica que un 75% de los encuestados desearian participar de

actividades recreativas o culturales. El otro 35% manifiestan intereses variados.
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¢Qué factores te limitan para participar en mas actividades sociales? (Marca todas las que

correspondan)
20 respuestas

Falta de tiempo debido al cuida... 10 (50 %)
Dificultades econdémicas

Falta de apoyo para cuidar al n... 12 (60 %)
Estrés o cansancio

Falta de actividades inclusivas

MI TRABAJO Y PROFESION

5 (25 %)
Lugares con idealice para una...

Un poco de casa uno de los item

Estar mas tiempo con mi hijo p...

0,0 2,5 5,0 7,5 10,0 12,5

Grafico 13: “Qué factores limitan para participar en actividades sociales”. Fuente:
Encuesta de elaboracion propia de alumna de la carrera de Terapia Ocupacional de la UAI para

TFI. Afo: 2025

El grafico 13 nos indica que en su mayoria los encuestados manifiestan la falta de
apoyo para cuidar al nifio, falta de tiempo por su tarea de cuidador, falta de actividades inclusivas

y el estrés o el cansancio.
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¢Siente que ha reducido el contacto con amigos o familiares debido a sus responsabilidades de
cuidado?

20 respuestas

® si
® No

Grafico 14: “Siente que ha reducido el contacto con amigos o familiares debido a sus
responsabilidades de cuidado”. Fuente: Encuesta de elaboracion propia de alumna de la carrera

de Terapia Ocupacional de la UAI para TFI. Afio: 2025

El grafico 14 nos arroja informacion contundente ya que un 80% de los encuestados
refieren SI ver reducida su vida social debido al cuidado del nifio. Solo el 20% contesta que no

ha reducido su vida social.
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¢iRecibe apoyo de redes familiares o comunitarias para poder participar en actividades personales o

sociales?
20 respuestas

®si
® No

Grafico 15: “Recibe apoyo de redes familiares o comunitarias para poder participar en
actividades personales o sociales”. Fuente: Encuesta de elaboracién propia de alumna de la

carrera de Terapia Ocupacional de la UAI para TFI. Afio: 2025

El grafico 15 nos arroja informacion sobre “redes de apoyo ”, donde el 80% de los

encuestados refieren no tenerla. El 20% restante refiere contar con redes de apoyo.
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10.1 ANALISIS DE LA MUESTRA

Datos Demograficos

e FEdad: 18-30 anos: 5%.
31-40 anos 10%.
41-50 afos: 50% .

Mas de 50 afios: 35%.

e Genero: 80% mujeres, 20% hombres..

Los datos demograficos muestran que de las personas que han respondido la encuesta, la

mayoria son mujeres con edades que rondan entre los 41 y 50 afios.

e Nivel educativo: Primarios 5%.
Secundarios 15%.
Técnicos/terciarios 45%.
Universitarios 35%.

El 80 % cuenta con estudios terciarios o universitarios, lo que da cuenta de una alta

formacion educativa
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e Situacion laboral: El 50% se dedica exclusivamente a tareas en el hogar.

El 30% trabaja tiempo completo.

El 20% tiene trabajo informal/parcial.

La dedicacion exclusiva a tareas del hogar lo cual puede estar relacionado con la carga

del rol de cuidado.

e Estado civil: Solteros/as 20%.
En pareja/casados: 40%.
Divorciados/separados: 25%.

Viudos/as: 15%.

El 60% de los encuestados esta sin pareja, lo cual puede reflejar una menor contencion de

red familiar.

e Cuantas personas viven en la casa: 2 a 3 personas: 65%.

4 05:30%.

Mas de 5: 5%.

Predominan los grupos familiares pequefios.

e (Cuadl es el parentesco con el nifio/a: Madre: 75%.

Padre: 20%.

Hermano: 5%.

El 95% son padres/madres directos.
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e (antidad de horas que pasa con el nifio/a: Mas de 15 hs: 60%.
11-14 hs: 20%.
8-10 hs: 10%.

5-7 hs: 10%.

La carga alta en el cuidado resulta importante para analizar el grado de participacion

social.

Participacion Social

e Frecuencia de actividades sociales: Todos los dias: 5%.
Varias veces a la semana: 10%.
Una vez a la semana: 15%.
Pocas veces al mes: 35%.
Casi nunca: 35%.

El 75% posee escasa participacion social.

Tipo de actividades que participas actualmente: Reuniones familiares o con amigos 50%.
Actividades recreativas: 15%.
Grupos de apoyo o talleres: 10%

Ninguna: 25%

e Nivel de satisfaccion con su vida social: Muy satisfecho 10%.
Satisfecho: 20%.

Neutral: 10%.
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Insatisfecho: 40%.
Muy insatisfecho: 20%.

El 60% tiene un bajo nivel de satisfaccion.

Factores que limitan su participacion. (Respuestas multiples)
Carga del cuidado y falta de apoyo y tiempo personal: 60%.
Cansancio, estrés: 20%

Barreras del entorno, dificultades econémicas: 20%

Estos factores evidencian agotamiento fisico y mental y la importancia de contar con

redes de apoyo.

Actividades que le gustaria realizar. (Respuestas multiples)
Actividades recreativas con familiares y amigos: 55%.
Retomar o iniciar trabajo remunerado: 40%.

Grupos de apoyo: 5%.

Ha reducido el contacto con amigos o familiares debido a las responsabilidades del

cuidado:
Si: 80%.

No: 20%.
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DISCUSION DE RESULTADOS

Hallazgos clave (en relacion con los objetivos)

Impacto en la participacion social:

* El 80% manifiestan haber reducido su participacion social debido a las tareas de

cuidado.

Estos resultados coinciden con los aportes de Garcia Mesa el al.,(2021), quienes describen que la
sobrecarga del cuidado suele llevar al aislamiento social afectando la salud mental de los

cuidadores.

Esto mismo fue anticipado también por Ortega y Garrido (2012), al describir que muchas
familias evitan el contacto social por temor a ser juzgadas o incomprendidas, lo que limita la

integracién comunitaria y genera cambios profundos en las dindmicas sociales de sus cuidadores.

Lo planteado por Martinez y Bilbao (2008) y Torres Lista (2019) coincide también con los
resultados cuando afirman que, los cuidadores enfrentan un impacto psicosocial que se expresa

en forma de estrés, agotamiento y duelo ante la pérdida del proyecto de crianza esperado.

En este estudio el 80% de las personas encuestadas son mujeres tal como sefiala Cruz (2001) en

relacion al enfoque de género.

Barreras vs. facilitadores
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*Barreras: Demandas de cuidado, estigma social, acceso limitado a servicios.

*Facilitadores: Grupos de apoyo entre pares, flexibilidad laboral.

Entorno familiar:

*El 60% identifico que carecen de apoyo para cuidar al nifio/a.

Esto valida lo planteado por Rabago de Avila et al.,(2024) quienes destacan que los espacios de

intercambio entre familias permiten construir resiliencia y reducir el aislamiento.

En linea con Whiteford (2000) y Hocking (2009), se confirma que la ausencia de apoyos
comunitarios e institucionales afectan negativamente la participacion y el bienestar emocional de
los cuidadores. También la necesidad de politicas publicas eficaces, como propone la Ley

27.043, para garantizar apoyos reales y que puedan sostenerse en el tiempo.

En linea con la hipotesis, se demuestra que la carga de cuidados, sumada a la insuficiencia de
apoyos institucionales y el estigma, configura un escenario que vulnera el principio de justicia

ocupacional (WFOT, 2012).

10.2 CONCLUSION

Los resultados de esta investigacion muestran con claridad que los cuidadores primarios de nifios
con TEA enfrentan un desgaste multidimensional, donde la carga fisica y emocional se entrelaza
con barreras sistémicas: falta de inclusidon, burocracia institucional y un entorno social que

profundiza su soledad. El diagnostico (inicial) suele vivirse como un duelo cargado de
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incertidumbre, pero -lejos de ser un destino- se convierte en un punto de partida hacia la
aceptacion, donde el verdadero desafio no es solo el TEA, sino la desatencioén social hacia

quienes cuidan.

LIMITACIONES

Al leer e interpretar los resultados resulta fundamental entender que este trabajo presenta algunas

limitaciones como por ejemplo:

El tamafo de la muestra es muy limitado lo cual no permite generalizar los resultados.

No se indago sobre situaciones socioecondémicas o culturales lo cual podria haber enriquecido el

analisis.

Al ser un enfoque temporal unico, no se pudo analizar la evolucion de la participacion social en

el tiempo y si esto se modifica con el desarrollo del nifio.

FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Luego de realizar este trabajo , me surgen distintas posibilidades por donde ampliar y

profundizar este conocimiento.

Estudiar como evoluciona el equilibrio ocupacional en los distintos momentos del desarrollo del

nifio.
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Explorar las diferentes necesidades de los cuidadores en funcion del nivel de apoyo requerido

por el nino (niveles 1, 2 y 3 de TEA).

Realizar el analisis en contextos rurales donde cuentan con menos servicios de atencion y

realizar una comparativa de cuanto se incrementan las barreras segun el acceso a recursos.

Por todo lo antedicho considero que desde la Terapia Ocupacional nuestro rol es:

Intervenciones micro:

*Disefiar programas de equilibrio ocupacional que fortalezcan habilidades de afrontamiento y

autogestion.

*Promover rutinas visuales para optimizar tiempos de cuidado y autogestion.

Intervenciones macro:

* Abogar por politicas publicas que garanticen servicios de respiro y entornos inclusivos.

*Fomentar redes comunitarias que rompan el aislamiento.

Esta investigacion evidencid que los datos cuantitativos ocultan narrativas de resistencia
cotidiana. El cuidado de nifios con TEA constituye una labor de profundo compromiso afectivo,
pero también una carga que genera agotamiento fisico, emocional, aislamiento social y duelos
permanentes. Los cuidadores -en su mayoria madres o padres- enfrentan no solo los desafios
intrinsecos del autismo, sino sistemas de apoyo insuficientes, estigma social y la privacion

sistematica de sus propios derechos ocupacionales.
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Como senala Terapia Ocupacional Sin Fronteras (2007), cuando estos cuidadores se ven
impedidos de participar en actividades significativas mas alld del rol de cuidado, se vulnera su
derecho a la justicia ocupacional. Esta exclusion se debe, entre otras razones, a barreras
estructurales como la falta de politicas de respiro, a actitudes sociales discriminatorias y a la

distribucién inequitativa de recursos temporales y econdmicos.

Nuestra labor como terapeutas no se limita a ensefiar técnicas o desarrollar habilidades. Cada
gjercicio, cada rutina, cada pequefia victoria terapéutica, se construye sobre el esfuerzo invisible
de familias que, deconstruyen expectativas sociales, desarrollan competencias de afrontamiento
en entornos hostiles y reconfiguran constantemente sus proyectos de vida. Son ellos los

verdaderos agentes de cambio.

Me permito citar a Kronenberg y Pollard (2005) que sintetiza este desafio: “ La justicia
ocupacional [...] es una lucha por redistribuir poder, tiempo y recursos para que nadie sea

privado de su derecho a ser a través del hacer”.

Es necesario garantizar que las intervenciones incluyan el bienestar ocupacional del sistema
familiar. Por ello, nuestro enfoque debe visibilizar estas desigualdades y co-construir andamiajes

que restituyan a los cuidadores su derecho fundamental a ser sujetos ocupacionales plenos,

“ Cuidar a quienes cuidan no es un lujo, es una necesidad social”.
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12 ANEXOS

Codigos de ética profesional (WFOT)

Consideraciones generales
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Normativa aplicada: Declaracion de Helsinki (2013) y Ley 25.326 (Proteccion de Datos

Personales, Argentina).

Instituciones involucradas: Aval del Comité de Etica de la UAI (Expediente N°2025-TO-015).
Participantes

Criterios de inclusion:

Cuidadores primarios de nifios con TEA (6-9 afos).
Residencia en CABA.

Consentimiento informado firmado.

Proceso de reclutamiento:

Invitacion por redes de asociaciones de TEA.

Muestreo por referidos.

GLOSARIO
Términos Clave

Participacion social. Definicion: Involucramiento en actividades comunitarias significativas que
permiten el desempefio de roles (AOTA, 2020).Ejemplo en estudio: Asistencia a reuniones

familiares o actividades recreativas.
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Cuidadores primarios Definicion: Personas responsables principales del cuidado diario de

individuos con dependencia (Kielhofner, 2008).

Ejemplo en estudio: Madres/padres de nifios con TEA no verbales.

Trastorno del Espectro Autista (TEA): Definicion: Condicidén del neurodesarrollo que afecta

comunicacion, interaccion social y comportamientos (DSM-5).

Barreras ambientales: Definicion: Obstaculos fisicos o sociales que limitan la participacion
(CIF-OMS).

Modelos Tedricos

Modelo PEO

El modelo Persona-Entorno-Ocupaciéon (PEO) es un modelo sistémico que considera la funcion
en el sistema como un todo y la interaccion entre sus componentes. El desempefio ocupacional se
enfatiza en el modelo PEO e involucra tres componentes: (1) caracteristicas de la persona
(incluyendo fisiolégicas, psicologicas, motoras, sensoriales/perceptuales, cognitivas o
espirituales), (2) caracteristicas del entorno (incluyendo culturales, apoyo social, determinantes
sociales y capital social, entornos fisicos y naturales, educacion para la salud y politicas publicas,
tecnologia de asistencia), y (3) caracteristicas de la actividad, tarea o rol. Cuando las personas
desempefian ocupaciones, también interactiian con el entorno. Por lo tanto, existen consecuencias
reciprocas; es decir, los objetivos e intenciones de una persona influyen en su desempeiio
ocupacional, y la accidon cambia su entorno y sus caracteristicas al mismo tiempo. La interaccion
entre la persona y los componentes del entorno influye positiva o negativamente en el
desempefio ocupacional. Cuando existe una adecuacion entre la persona y el entorno para apoyar
la ocupacion valorada, el éxito en el desempefio ocupacional finalmente conduce a la

participacion y al bienestar. Ademads, el modelo PEO se centra en el cliente; es decir, el cliente
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debe establecer metas activamente y participar en la elaboracién de un plan que promueva el
desempefio ocupacional. La aplicacion del modelo PEO en la practica requiere una relacion de
colaboracion entre el cliente y el profesional. El profesional comprende los problemas y las
opciones que presentan las necesidades y objetivos del cliente formulando las preguntas
adecuadas para obtener su relato. El modelo identifica los factores en las
capacidades/limitaciones del desempeiio personal y los factores facilitadores/barreras del
desempefio ambiental que son fundamentales para el desempefio ocupacional, lo que a su vez

conduce al desarrollo de un plan de intervencion realista y secuencial.

CIF (Clasificacion Internacional del Funcionamiento)

Enfoque: Salud desde perspectiva biopsicosocial.

Términos Legales Ley 24.901 (Argentina)

Articulo relevante: Derecho a apoyos para discapacidad.

Brecha identificada: Cobertura insuficiente para cuidadores.

12.1 INSTRUMENTO/S TIPOS, PROTOCOLO MODELO

Encuesta Participacion Social
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perezmmagdalena@gmail.com Cambiar de cuenta

No compartido

CUESTIONARIO

Edad

18 a 30

31a40

41 a 50

Mas de 50

(Cual es tu género?

Femenino

Masculino

Prefiero no decirlo

(Cual es tu nivel educativo?

Sin estudios formales


https://accounts.google.com/AccountChooser?continue=https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfcqM1FJOIroJMhcgft8VzQLTF8r3U0Wq4Kx76H361GtNOaXw/formResponse&service=wise

Estudios primarios

Estudios secundarios

Estudios técnicos/ terciarios

Estudios universitarios

(Cuadl es tu situacion laboral actual?

Trabajo a tiempo completo

Trabajo a tiempo parcial

Desempleado/a

Trabajo informal

Tareas en el hogar

(Cuadl es tu profesion o actividad principal?

Tu respuesta

(Cual es tu estado civil?

Soltero/a

Casado/a o en pareja

Divorciado/a o separado/a

Viudo/a

55
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(Cuantas personas viven en tu casa (incluyéndote)?

2-3

4-5

Mas de 5

(Cuadl es tu parentesco con el nifio/a con TEA?

Madre

Padre

Hermano/a

Otro:

(, Cuantas horas al dia pasas con el nifio?

5-7 hs

8-10 hs

11-14 hs

Mas de 15 hs

(Con qué frecuencia participas en actividades sociales que sean de tu agrado?

Todos los dias

Varias veces a la semana
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Una vez a la semana

Pocas veces al mes

Casi nunca

(En qué tipo de actividades sociales participas actualmente? (Marca todas las que correspondan)

Actividades recreativas (deporte, hobbies, etc.)

Reuniones familiares o con amigos

Grupos de apoyo o talleres

Ninguna

Otro:

(Qué tan satisfecho/a te sientes con tu nivel actual de participacion social?

Muy satisfecho/a

Satisfecho/a

Neutral

Insatisfecho/a

Muy insatisfecho/a

(Qué factores te limitan para participar en mas actividades sociales? (Marca todas las que

correspondan)
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Falta de tiempo debido al cuidado del nifio/a

Dificultades econdémicas

Falta de apoyo para cuidar al nifio/a

Estrés o cansancio

Falta de actividades inclusivas

Otro:

(Qué tipo de actividades te gustaria realizar si tuvieras la oportunidad?

Reuniones sociales con amigos o familia

Actividades recreativas o culturales

Participar en grupos de apoyo

Retomar o iniciar un trabajo remunerado

Otro:

[ Siente que ha reducido el contacto con amigos o familiares debido a sus responsabilidades de

cuidado?

Si

No

(Recibe apoyo de redes familiares o comunitarias para poder participar en actividades personales

o sociales?
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Si

No

12.2  CONSENTIMIENTO INFORMADO MODELO

Mi nombre es Magdalena y esta encuesta forma parte de una investigacion en el marco de mi
tesis de Licenciatura en Terapia Ocupacional. El estudio se centra en la participacion social de
cuidadores primarios de nifios/as con Trastorno del Espectro Autista (TEA) , con el objetivo
que proporcione informacion sobre como intervenir de manera efectiva para lograr una
participacion social mas saludable en los cuidadores primarios y asi mejorar la calidad de vida
también de los nifios/as. Se entiende por participacion social la posibilidad de involucrarse en
actividades significativas dentro de la comunidad. Esto incluye aspectos como el acceso al
trabajo, la educacion, la recreacion, el ocio y las relaciones interpersonales. La investigacion
busca explorar como estos factores impactan la vida de los cuidadores primarios y qué desafios

enfrentan en su participacion social.

Su participacion en este estudio es voluntaria y anénima. Toda la informacién proporcionada
sera utilizada exclusivamente con fines académicos y se mantendrd bajo estricta

confidencialidad. Completar el cuestionario le tomara aproximadamente [4] minutos.

Desde ya, agradezco su tiempo y colaboracion.
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Licenciatura en Terapia Ocupacional
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