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1 INTRODUCCION

El término estrés hace referencia a las reacciones que tiene el individuo ante
situaciones de su dia a dia que puedan ser consideradas amenazantes o de alta demanda
para el mismo y por tanto, promueve la ejecucion de acciones orientadas a la conservacion
de la especie que pueden darse en forma de retirada de la situacién o afrontamiento a la
misma. A pesar de que se suele asociar la palabra estrés a un estado patoldgico, esto no
siempre es asi, pues el individuo requiere de la presencia del estrés para sobrevivir en su
entorno y responder ante las distintas situaciones. Cuando el individuo genera respuestas
eficaces y controladas hacia la situacién estresora, mejora la adaptacion hacia su entorno,
sin embargo, cuando el individuo no posee los recursos necesarios para afrontar la situacion
de forma efectiva, pasa a generar estrés negativo, siendo este el que en caso de encontrarse
en niveles muy altos, podria generar efectos negativos sobre la salud del individuo e

interferir con sus tareas diarias.

Ahora bien, para efectos del presente trabajo, la investigacion estara centrada en el
llamado estrés parental, definiéndose este como el estrés asociado a la actividad de la
crianza y las situaciones involucradas en esta, presente en padres y madres que ejerzan el
rol de cuidadores principales de nifios diagnosticados con autismo, pues investigaciones
previas, como la llevada a cabo por Pozo y Cols. (2006), indican que las caracteristicas
propias del autismo, pueden causar conflictos entre las expectativas de los padres, las
demandas sociales y la realidad vivida, pudiendo afectar las relaciones de estos con sus
hijos y la actividad de crianza en general, llevando asi a un registro superior en los niveles

de estrés con respecto a familias con hijos neurotipicos.



Por otra parte, recientemente se ha estado estudiando el efecto de las llamadas
ocupaciones restauradoras en la regulacion de las emociones y el estrés; estas son definidas
como un grupo de ocupaciones que pueden estar orientadas hacia el descanso, el suefio, la
meditacion o la realizacion de algin hobby; teniendo como caracteristica principal que
permiten al individuo renovar su energia y mejorar su estado fisico y mental, dando lugar a
sentimientos de bienestar y recuperacion, ya sea durante la ejecucion de las mismas o al
finalizar, traduciéndose esto en un aumento de la regulacion emocional y una disminucion

del estrés autopercibido (Howell y Pierce, 2000).

Es por esto que partiendo de la hipdtesis de que existe una correlacion entre las
variables de estrés y el uso de ocupaciones restauradoras que podria explicar la disminucion
del estrés autopercibido en los padres y madres de nifios con TEA que incluyen las mismas
en sus rutinas diarias y por tanto, pudiesen respaldar el uso terapéutico de las mismas, se
plantea en la presente investigacion el objetivo de analizar la relacién existente entre el
desempefio de ocupaciones restauradoras y el estrés autopercibido por los padres y madres
de nifios con TEA, para determinar si existe entre dichas variables alguna correlacion que

pueda comprobar la hipétesis inicial.

Para ello, se empleara una muestra constituida por 50 padres y madres de nifios
diagnosticados con TEA que asisten a terapias en un Centro de Rehabilitacion Integral (En
adelante, CRI) ubicado en el barrio de colegiales, a dicha muestra, se le aplicard un
instrumento de recoleccion de datos sociodemograficos, el instrumento Perceived Stress
Scale (En adelante, PSS-14) para medir el nivel de estrés autopercibido y el instrumento

Cuestionario de Balance Ocupacional (En adelante, CBO) para medir la autopercepcion que



tienen de su desempefio ocupacional en su dia a dia. Posteriormente, las respuestas a dichos
instrumentos seran analizadas estadisticamente y procesadas para obtener estadisticos de

correlacion que permitan dar respuesta a los objetivos.

A continuacién se presenta un primer capitulo dedicado al planteamiento del
problema y la justificacion de la presente investigacion, seguido de un marco teérico con
los conceptos basicos a manejar para efectos de la investigacion, luego estaran presentes la
hipdtesis y objetivos planteados, la descripcién metodoldgica de la investigacion, los
resultados obtenidos en la aplicacion de los instrumentos y finalmente, las recomendaciones

y conclusiones que se desprenden de estos.

2 Areay Tema

Area: Terapia Ocupacional en Salud Mental

Tema: Uso de ocupaciones restauradoras como estrategia para la disminucion del

estrés en Padres y Madres de nifios diagnosticados con TEA.

3 Palabras Claves

Estrés, Equilibrio Ocupacional, TEA, Padres, Ocupaciones Restauradoras.



4  Planteamiento del Problema

En el mundo actual, cada dia se hace mas comun escuchar el término estrés dentro
del dialecto cotidiano, llegando incluso a aseveraciones tales como “Cada vez vivimos mas
estresados”, en efecto, a inicios de siglo la Organizacién Mundial de la Salud (2008) revelo
que las dolencias asociadas al estrés como posible causa, superaban las enfermedades
infecciosas y que ademas, el estrés parecia ser un factor determinante en el desarrollo de

trastornos afectivos.

Sin embargo, el estrés realmente forma parte de la naturaleza humana y desempefia
un papel importante en las interacciones con el medio, si bien es un término que ha sido
descrito como estimulo, como respuesta y como interaccion de la persona con su entorno,
para efectos de esta investigacion, se entenderé el estrés como respuesta natural de los seres
humanos, teniendo como objetivo la conservacion de la especie ante demandas externas e

internas, que pudiesen someter al individuo a situaciones de riesgo vital (Nelson, 2017).

De esta manera, el vivir sin estrés resultaria imposible, puesto que a diario ocurren
situaciones que requieren de reacciones rapidas por parte del individuo y en caso de que el
estrés no esté presente, gran parte de las acciones orientadas a la consecucion de las metas e

incluso, en casos extremos, a la preservacion de la vida, resultarian inhibidas.

A pesar de esto, es posible hablar del estrés como una afeccion a la salud en el
momento en el cual éste sobrepasa las capacidades del individuo para hacer frente a las
circunstancias de forma efectiva, pudiendo llegar a generar sintomas tales como ansiedad,

irritabilidad, afecciones de la atencion y la memoria, nauseas, mareos, estrefiimiento,



afecciones cutaneas, entre otros, impactando directamente en la sensacion de bienestar del

individuo (Chavez, Ortega y Palacios, 2016).

El estrés sobre el cual se basard la presente investigacion es el llamado “Estrés
Parental”, este se define como el tipo de estrés asociado a la crianza y a las situaciones que
surgen de esta, surgiendo dicha tension de la relacion existente entre el rol ejercido por los
padres, la conducta del hijo y los factores personales asociados a cada uno (Basa, 2011).
Especificamente en aquellos casos en los cuales se trate de padres de nifios con autismo,
pues las caracteristicas propias del autismo (dificultades en las areas de comunicacion y
lenguaje, patrones de conducta repetitivos e inflexibles, alteraciones sensoriales,
incapacidad de simbolizacion), ocasionan que la relacion parental se dificulte y que las
familias cuyos nifios presentan esta condicion, registren niveles de estrés mas altos que
aquellas cuyos nifios presentan retardo mental, sindrome de Down, TDAH y/o ausencia de
condiciones médicas (Pozo Yy cols., 2006), por tanto, pueden considerarse uno de los grupos

mas vulnerables a los efectos negativos del estrés sobre la salud.

En relacion a lo anterior, recientemente se han descrito un grupo de ocupaciones
que forman parte del dia a dia del individuo que podrian estar asociadas con la percepcion
del estrés que realizan las personas sobre si mismas, se trata de las ocupaciones
restauradoras, cabe destacar que el término ocupacion no guarda relacién directa con el
oficio de la persona, sino que hace referencia a todas aquellas actividades que un ser
humano desarrolla en su rutina y que tienen como fin el desarrollo o satisfaccion de sus
necesidades (Kielhofner, 2011). Asi pues, las ocupaciones restauradoras, son aquellas
relacionadas al descanso y la renovacion energética que permiten mejorar el bienestar fisico

0 mental, ya sea durante o después de la realizacion de las mismas (Howell y Pierce, 2014).



Sin embargo, en el caso de los padres de nifios con autismo, resulta comdn que la
actividad de cuidado de los nifios, asistencia a centros de rehabilitacion, entre otras. Ocupen
la mayor parte de sus rutinas, descuidandose el tiempo que se le dedica diariamente a este
tipo de ocupaciones, ocasionando en la persona un desequilibrio ocupacional. Pues, el
desempefio ocupacional es entendido como el resultado de la relacion dindmica entre la
persona, el ambiente y las ocupaciones que le permite actuar y desenvolverse en su entorno
por tanto, se habla de un desequilibrio o una afeccion del desempefio ocupacional cuando
las demandas del entorno hacen que la persona descuide una de las areas considerada para
si mismo como importante o cuando un conjunto de actividades asociadas a alguna de las

areas de desempefio, limita o impide el desarrollo de las otras (Kielhofner, 2011).

Asi pues, en la presente investigacion se pretende explorar la relacion existente
entre el uso de ocupaciones restauradoras Yy el estrés autopercibido en padres y madres de
nifios con TEA, para posteriormente determinar si resulta una herramienta de utilidad para

la disminucién del mismo.

5 Relevancia (Social, Practica, Teorica) y Justificacion

Dentro del entorno cultural actual, el ser “productivo” en las distintas ocupaciones
ocupa un lugar de gran importancia, pues se tiende a asociar la productividad directamente
con las capacidades de éxito en la realizacion de una determinada actividad, esto conlleva a
que se le asignen denotaciones culturales negativas al descanso y al tiempo libre,
considerando que estas solo deberian ser una recompensa eventual o que incluso el tiempo
destinado a estas, podria ser aprovechado en otras actividades consideradas por el individuo

como “mas productivas”.



Es comudn que el modelo de pensamiento anteriormente descrito, se traslade a las
actividades relacionadas a la crianza, pues esta suele ser una ocupacion bastante
demandante, més ain cuando se trata de la crianza de un nifio con una condicion como el
TEA, pues las actividades basicas que conforman la crianza de un nifio se complejizan en
funcién de las dificultades agregadas por la condicion del nifio y se suma a las mismas
aquellas actividades relacionadas con el abordaje terapéutico, tanto dentro como fuera de la
casa. Aunado a esto, los padres deben continuar también llevando a cabo otras ocupaciones,
como las relacionadas al area laboral, mantenimiento de la casa e incluso el cuidado de
otros en algunas ocasiones. Por ello, tienden a pensar que cada momento libre es una
oportunidad para avanzar en alguna actividad adicional y comienzan a dejar de lado o

reducir los tiempos dedicados a la participacion en actividades de descanso o tiempo libre.

Si bien los efectos de la disminucion de la participacion en dichas actividades,
puede gue no se noten a corto plazo, sin embargo, a la larga conllevan a efectos sobre el
bienestar fisico y mental de las personas, tales como: disminucion de las capacidades
cognitivas, irritabilidad, sensacién de estrés, mayor tendencia a desarrollar enfermedades
relacionadas al estrés, pérdida de destrezas en la ejecucion de actividades que requieran un
esfuerzo mental, etc. Dichos efectos, ademas de perjudicar la salud del individuo, también
afectan negativamente el desempefio en el resto de las ocupaciones, tal como en el caso de
la crianza que se vera afectada significativamente, pudiendo generar mayor estrés en los
padres al notar esto, de ello, deriva la importancia de llevar a cabo ocupaciones
restauradoras que le permitan renovar sus recursos y continuar llevando a cabo de forma

efectiva sus distintas ocupaciones.



Asi pues, la presente investigacion plantea la realizacion de los analisis de relacion
entre estrés autopercibido en padres de nifios diagnosticados con TEA y realizacion de
ocupaciones restauradoras como un medio para respaldar la utilidad que estas podrian tener
en el abordaje de las familias dentro del area de Terapia Ocupacional, cabe destacar
también que a pesar de la importancia que parece tener el uso terapéutico de este grupo de
ocupaciones anteriormente mencionadas, es un tema del cual se ha comenzado a investigar
recientemente, por tanto, no abunda informacién en espafol referente a las ocupaciones
restauradoras y el uso de estas en terapia ocupacional, por lo cual esta investigacion pasaria
a contribuir al desarrollo del cuerpo de conocimientos en dicha area, ademas, en caso de
establecerse una relacion entre los aspectos antes mencionado, podria ser utilizada de base

para evaluar posteriormente la eficacia terapéutica de dichas ocupaciones.



6 Marco Teodrico

Estrés

El estrés es concebido de multiples formas, representando una sefial de alerta ante
determinadas amenazas que atentan contra el bienestar de la persona, quien termina
decidiendo entre dos opciones cuando la situacion de tension se presenta por primera vez,
las cuales son huir o enfrentarla. Una vez esta experiencia es aprendida, el individuo

adquiere una nueva opcion, la cual es evitar la situacion antes de que ésta se presente.

De acuerdo con Fernandez (2009) el estrés posee tres definiciones principales, la
primera de ellas es la dada por Cox (1978) (citado en Fernandez, 2009), quien concibe al
estrés como un conjunto de estimulos, los cuales son situaciones llamadas “estresores”, que
generan tension o son interpretados por las personas como peligrosos, por lo que bajo este
concepto el estrés es una caracteristica del medio, teniéndose de ejemplo sentir estrés al

realizar un examen, trabajar, asistir al hospital, entre otros.

El estrés también es definido como una respuesta, que de acuerdo con Selye
(1976) (citado en Urbano, 2019) hace referencia a la manera en que actda o responde el
individuo en funcion de sus comportamientos, pensamientos, emociones Yy activacion

fisioldgica correspondiente con los estimulos que recibe.

Por ultimo, el estrés es descrito por Lazarus y Folkman (1986) como un proceso,
en donde se incluyen las dos nociones anteriores, haciendo alusion a las situaciones de

tension y a las respuestas gque se dan ante estos estresores. En fin, el estrés es una conducta



con la que se establece una interaccion con el ambiente, produciendo una consecuencia que

determinara la futura conducta de supervivencia de la persona ante el evento estresor.

Estrés Parental

El estrés parental constituye un tipo de estrés en el cual los estimulos estresores
estan constituidos por factores relacionados a la crianza, este tipo de estrés se puede
explicar desde la interrelacion existente entre las caracteristicas de los padres, las
caracteristicas del nifio y el entorno fisico y social en el cual se desarrolla la crianza (Basa,

2010).

De acuerdo al enfoque ecologico planteado por Abadin (1999), el estrés parental
establece una relacion entre las caracteristicas del padre (factores asociados a la
personalidad, habilidades en el manejo del nifio, estrategias de afrontamiento con las que
cuenta, estado de sus relaciones sociales, pre existencia de patologias previas, etc.) y las
caracteristicas del nifio, tales como el temperamento de estos (Humor, niveles de actividad
y demanda, habilidades adaptativas), el grado en el cual el nifio cumple con las expectativas

de los padres y el nivel de refuerzo que pueden aportar al proceso de crianza.

Por otra parte, Abadin (1999), resalta que las percepciones y cogniciones de los
padres en relacion a sus hijos y al proceso de crianza, juegan un papel fundamental en el
desarrollo del estrés parental, pues estas funcionan como mediadoras y/o moderadoras en el
enfrentamiento a eventos estresores a través de la percepcion del modelo interno de
parentalidad que cada persona posee, esto es, la manera en la cual se percibe ejerciendo su
rol parental y las interpretaciones que hace de las demandas sociales relacionadas a la

crianza. Asi pues, los padres que presentan mayores niveles de estrés parental, tienden a



asociar a sus hijos con situaciones de dificil resolucion, ademas, muestran patrones de
disciplina ineficaces y presentan dificultades en las interacciones parentales, llevando esto

al aumento de las dificultades para controlar situaciones relacionadas con los hijos.

Tomando en cuenta lo anterior, es posible explicar los niveles elevados de estrés
parental presente en los padres de nifios diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista,
pues tienden a afrontar situaciones en las cuales existe un desequilibrio entre las
expectativas de los padres y la capacidad del nifio para cumplirlas, motivado a las
caracteristicas propias de la condicion; ademas, la cantidad de refuerzo positivo recibida en
las actividades de crianza suele presentar mas demoras que las existentes en la crianza de
un niflo neurotipico, aunado a esto, la mayor parte de estos padres no cuentan con
estrategias efectivas de afrontamiento al estrés en dichas situaciones y en ocasiones,
también presentan desinformacion sobre temas que podrian propiciar un mejor control

situacional.

Trastorno del Espectro Autista

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA), constituyen un conjunto de trastornos
del neurodesarrollo, es importante resaltar que si bien estos trastornos comparten una
sintomatologia de base (alteraciones en la comunicacion, presencia de patrones repetitivos
y restrictivos de conductas), se presentan de forma distinta en cada individuo, es por ello
que se habla actualmente de la existencia de un espectro. Como todo trastorno del
neurodesarrollo, el TEA tiene su inicio en la infancia y se extiende a lo largo de la vida de
la persona; asi mismo, su prevalencia parece ser mayor en los varones que en las hembras

(Zuiiiga y Cols., 2017).



De acuerdo a los criterios establecidos por el DSM V (2014), las caracteristicas

generales del autismo son:

A. Deficiencias persistentes y clinicamente significativas en la
comunicacion e interaccion social que se presentan en diferentes contextos, ya sea
actualmente o en el pasado: — Deficiencias de reciprocidad socioemocional, que
puede presentarse desde aproximaciones sociales anormales y fracaso para
mantener una conversacion bidireccional, a una disminucion para compartir
intereses 0 emociones, hasta una falta total en la iniciacion de la interaccion social
— Graves dificultades en la comunicacion no verbal que se hacen presentes en la
interaccion social; la presentacion va desde una baja integracion de la
comunicacion verbal y no verbal, manifestada con el contacto ocular y el lenguaje
corporal, a déficits en la comprension y uso de la comunicacion no verbal, hasta
una completa falta de expresion facial y gestual — Interferencia para desarrollar y
mantener relaciones sociales adecuadas al nivel de desarrollo (aparte de con los
cuidadores); la presentacion va desde dificultades para ajustar la conducta social a
diferentes contextos, dadas las dificultades para compartir juego imaginativo y
para hacer amistades, hasta una falta aparente de interés en las personas.

B. Presencia de patrones de comportamiento, intereses y actividades
restringidos y repetitivos, tal como se manifiesta en dos 0 mas de los siguientes
puntos: — Comportamientos motores, verbales o uso de objetos de forma
estereotipada y repetitiva (como una estereotipia motora simple, uso de objetos de
forma repetitiva o frases idiosincrasicas) — Adhesion excesiva a las rutinas,

patrones de comportamiento ritualizados de tipo verbal o no verbal o excesiva



resistencia al cambio (como rituales motores, insistencia en una misma ruta o
comida, preguntas repetitivas 0 angustia extrema por pequefios cambios) —
Intereses excesivamente fijos y restringidos que son anormales, ya sea en su
intensidad u objeto (como una fuerte vinculacion o preocupacion por objetos
inusuales, excesivamente circunscritos o intereses perseverantes) — Hiper o
hiporreactividad sensorial o interés sensorial inusual por aspectos del entorno
(como aparente indiferencia al dolor/calor/frio, respuesta negativa a sonidos
especificos o texturas, oler o tocar excesivamente los objetos, fascinacion por las
luces o por dar vueltas a los objetos).

C. Los sintomas deben presentarse en la primera infancia, aunque
pueden no llegar a manifestarse plenamente hasta que las demandas sociales
exceden las limitadas capacidades.

D. El conjunto de sintomas crea interferencia en el funcionamiento del

dia a dia

Cabe destacar que la causa del autismo continda siendo desconocida,

recientemente se ha afirmado que puede existir un componente biolégico, sin embargo, no

se ha podido esclarecer las condiciones en las cuales se desarrolla. Por otra parte, el

autismo al ser una condicién y no una enfermedad, no tiene cura, sin embargo, la asistencia

regular a terapias desde edades tempranas suele incidir favorablemente en la superacién de

las dificultades y el buen desenvolvimiento de la persona.

Asi pues, cuando se habla del pronostico del autismo, este variara en funcion de

las caracteristicas de cada persona, su entorno y la manera en la cual haya sido abordado,

sin embargo, estudios recientes, han demostrado que existe una tendencia a que los



sintomas mejoren con la edad y se logre una mayor adaptacion funcional (Zufiiga y Cols.,

2017).

Finalmente, en lo que respecta a la parentalidad en relacién al autismo, es comdn
ver que en un momento inicial, los padres pasen por un periodo de estrés alto que coincide
con el momento en que comienza a aparecer la sintomatologia, seguido de un periodo de
duelo en el momento en el cual se da a conocer el diagnéstico. Si bien este duelo puede
pasar a superarse después de cierto tiempo, la existencia de un nifio con TEA dentro del
grupo familiar afecta las rutinas familiares, pues en primer lugar, el nifio puede necesitar un
tiempo mayor a lo usual para culminar una actividad o lograr determinado objetivo propio
de su etapa (Dejar los pafales, aprender a vestirse solo, etc.), a esto se suma el tiempo que
se debe invertir en traslados y asistencia a terapias, consultas médicas de control, etc.
Dichas demandas suelen ocupar gran parte del tiempo diario de los padres que se dedican al
cuidado de sus hijos con TEA, esto, en conjunto con las diferencias que puedan haber entre
las expectativas de los padres y las capacidades del nifio, pueden generar altos niveles de
estrés que impactan negativamente en la crianza si no se logran reducir o manejar de forma

efectiva (Gallardo y Rivera, 2019).

Equilibrio Ocupacional

El desempefio ocupacional de una persona esta definido por la relacién existente
entre la persona, el ambiente y las ocupaciones que desempefia, para que este sea exitoso,
es necesario que los elementos se combinen de forma exitosa. Uno de los aspectos que se
ha demostrado que mejora el desempefio ocupacional estd asociado al equilibrio

ocupacional.



Asi pues, el equilibrio ocupacional, como su nombre lo indica, se refiere a la
armonia con la cual una persona organiza y cumple con sus actividades diarias,
concibiéndola a todas como elementos necesarios y sin dejar alguna de lado. Cabe destacar
que como bien sefiala Kielhofner (2011), el equilibrio ocupacional no hace referencia a una
situacion en la cual todas las areas de las AVD posean la misma cantidad de tiempo de
dedicacion, sino que la organizacion de estas y el uso que se le da al tiempo, se traduzcan
en un ajuste exitoso a las demandas de las situaciones vitales, ademas, para que exista un
equilibrio ocupacional, es necesario que la persona se encuentre conforme con dicha
distribucion y que esta sea capaz de generar satisfaccion y se ajuste a sus valores internos,

intereses y metas.

En relacion a lo anterior, si bien se desprende que es admitido cierto grado de
desequilibrio en el diario vivir, también es importante resaltar que si el desequilibrio es
prolongado, este llega a resultar dafiino para el desempefio ocupacional, pues conlleva a
afecciones de salud, sobrecarga de tareas, disminucion en la calidad de la ejecucion, etc.
Considerando que esto puede llegar a impactar de forma negativa en la vida del individuo,
se hace necesario el mantenimiento de un grado minimo de equilibrio en el cual la persona
sea libre de ajustar sus tiempos de acuerdo a sus intereses y/o necesidades pero que no deje
de lado ninguna de las AVD, pues cada una de ellas realiza un aporte al mejoramiento y

mantenimiento del desempefio ocupacional.

Ocupaciones restauradoras

Se conoce como ocupaciones restauradoras al conjunto de actividades que le

permiten a un individuo renovar su energia y mejorar su estado fisico y mental, dando lugar



a sentimientos de bienestar y recuperacion, ya sea durante la ejecucion de las mismas o al
finalizar. Dentro de estas ocupaciones se encuentran: el descanso, el suefio, la meditacion y

la realizacion de pasatiempos durante el tiempo libre (Howell y Pierce, 2000).

De acuerdo a lo planteado por Howell y Pierce (2000), en la cultura actual, ese
grupo de ocupaciones tienden a ser subvaloradas, pues se tiende a hacer un gran énfasis
sobre la dimensién productiva de la ocupacion, al punto en el cual, para muchas personas,
su productividad durante el desempefio de las ocupaciones constituye un aspecto muy
importante en su auto percepcion y en la evaluacién que hacen de su dia a dia; esto ha
hecho que las ocupaciones relacionadas con el descanso, el suefio y el tiempo libre sean
consideradas por muchos como aspectos secundarios que se pueden dejar de lado para

otorgar mayor cantidad de tiempo a las llamadas “ocupaciones productivas”.

Sin embargo, como bien establece Meyer (1922), el descanso es un aspecto
fundamental en el desarrollo de las distintas ocupaciones, pues debe existir un balance entre
el autocuidado, el descanso y la realizacién de ocupaciones productivas, pues estas se ven
afectadas (tendiendo a disminuir su calidad o la destreza en su ejecucion) cuando el

individuo no es capaz de reestablecer su bienestar fisico y mental.

Asi pues, las ocupaciones restauradoras forman parte del dia a dia de cada
individuo y la disminucion del tiempo dedicado a las mismas o incluso la privacion de
estas, conlleva a problemas de salud, por ejemplo, se ha demostrado ampliamente que a
través del suefio el individuo restaura sus procesos fisicos y cognitivos, mientras que la
privacion de dicha actividad se traduce en disminucion de las capacidades cognitivas,

mayor tendencia a cometer errores, irritabilidad, depresion, disminucion de las funciones



corporales relacionadas a la inmunidad, desarrollo de enfermedades asociadas al estres e

incluso la muerte si se prolonga durante mucho tiempo.

Cabe recordar que mas alla de las propiedades restauradoras a nivel fisico que se
describieron anteriormente, este tipo de ocupaciones también tiene un efecto a nivel mental,
por tanto, entran en ellas también la realizacion de tareas placenteras para el individuo,
estas pueden ser variadas y abarcar desde salir a caminar hasta escuchar musica, comer algo
que le sea de mucho agrado, realizar algin tipo de actividad artistica, etc. Cada persona
tendra sus preferencias particulares en lo que se puede considerar una ocupacion
restauradora, por tanto, resulta dificil definir a un conjunto especifico de ocupaciones que
puedan considerarse como tal, sin embargo, si es posible otorgarle ciertas caracteristicas,
tales como: suelen tener un significado personal para el individuo, suele existir una
conexion histdrica entre el individuo y la ocupacion, generalmente existe una forma o ritual
para la realizacion de dicha actividad y genera una gran sensacion de placer para la persona

que las lleva a cabo.



Antecedentes de la probleméatica

En el afio 2006, Pozo y cols. Realizaron un estudio titulado “Estrés en madre de
personas con TEA”, el objetivo del mismo fue analizar el estrés maternal en madres de
hijos con autismo, para ello se utilizé un modelo multifactorial que pretendia establecer
relaciones entre estrés derivado de la crianza y sensaciones de estrés, los resultados
mostraron que existia una relacion directa y positiva entre la crianza de los hijos como
factor estresor y las sensaciones de estrés, ademas, mostraron que los recursos de apoyo
presentaban una correlacion negativa y directa con el estrés, es decir, que el contar con

estos, disminuia significativamente el estrés.

Asi mismo, Basa (2010), llevo a cabo una investigacion titulada “Estrés parental
con hijos autistas: Un estudio comparativo”, en la misma, parte de la hipotesis de que los
padres de hijos con autismo presentan niveles estrés mas elevados con respecto a los padres
de nifios neurotipicos, por tanto, se planted recoger datos que le permitieran comparar el
comportamiento de la variable estrés en ambos casos, su muestra estuvo constituida por 72
personas, divididas igualitariamente en ‘“Padres de nifios con autismo” y “Padres
neurotipicos”, los resultados de su investigacion mostraron diferencias significativas en
cuanto al nivel de estrés presente entre los grupos, comprobandose su hipétesis y
resaltandose que los principales factores de estrés se encontraban asociados con la

interaccion disfuncional con sus hijos y la conducta de estos.

Por otra parte, Diaz (2012), presentd una investigacion sobre la participacion
ocupacional y el estrés en padres de nifios recién nacidos internados en Cuidados Intensivos

Neonatales, el objetivo de la misma fue conocer las fuentes de estrés parental y los cambios



que podia ocasionar el estrés sobre las areas del desempefio ocupacional. Para ello utiliz6
una muestra de 83 padres a los cuales se entrevistd para conocer dichos aspectos; los
resultados arrojaron que las areas que solian verse afectadas por el estrés presente eran

principalmente las areas de autocuidado, descanso y productividad.

Finalmente, en lo que respecta a las ocupaciones restauradoras, Howell y Pierce
(2000) realizaron una investigacion en la cual se planteaba la utilizacion del tejido como
ocupacion restauradora, para la cual realizaron un estudio cualitativo a través de
recoleccion de entrevistas, su planteamiento inicial fue que a través de la realizacion de una
actividad significativa, tradicional y con componentes sensoriales, las personas podian ser
capaces de restaurar su bienestar fisico y mental de manera tal que mejoraran su desempefio
ocupacional en otras areas. Los resultados demostraron que efectivamente esa actividad
resultaba de utilidad terapéutica para lograr dichos objetivos y ademas, las autoras sefialan
que los beneficios de este tipo de ocupaciones pueden encontrarse en diversas actividades,
siempre y cuando compartan algunas caracteristicas y se relacionen con las areas de

descanso, suefio y tiempo libre.



7 Hipotesis

Aquellos padres que incluyan en mayor medida en sus rutinas las ocupaciones

restauradoras, tendran un menor grado de estrés autopercibido.

8 Objetivos

Obijetivo/s Generalles

Analizar la relacion existente entre el desempefio de ocupaciones restauradoras y el

estrés autopercibido por los padres y madres de nifios con TEA.

X/
L X4

X/
L X4

Obijetivos Especificos

Identificar los niveles de estrés autopercibido presente en padres y madres de nifios

con TEA.

Identificar los aspectos del desempefio ocupacional de los padres y madres de nifios

con TEA que se ven afectados por el estrés relacionado a la crianza.

Cuantificar el tiempo dedicado a las ocupaciones restauradoras diariamente por

parte de los padres y madres de nifios con TEA

Describir la relacién existente entre el tiempo dedicado a la realizacion de
ocupaciones restauradoras y el estrés autopercibido en padres y madres de nifios con

TEA



9 METODOLOGIA

Tipo de Disefio

El disefio a utilizar sera de tipo no experimental, pues las mediciones de las
variables se realizaran en contextos naturales no controlados y no se hara modificacion

alguna sobre el ambiente.

Segun el grado de conocimiento

La investigacion a realizar se corresponde con un estudio correlacional, de acuerdo
a Hernandez y Cols. (2017) este tipo de estudios tienen como finalidad el conocer la
relacién existente entre dos 0 mas variables, para posteriormente, establecer conclusiones al
respecto. En este caso, se pretende analizar la relacion existente entre las variables de Estrés
autopercibido en padres y madres de nifios con TEA vy la realizacién de ocupaciones

restauradoras.

Segun el momento del objeto en el tiempo

Se trata de una investigacion transversal, en la cual los datos seran recolectados en
un momento Unico y su proposito serd el de analizar el comportamiento de las variables en

el momento en que se registran los datos.

Segun el enfoque metodoldgico

La presente investigacion se encuentra enmarcada dentro de un enfoque

cuantitativo, pues en la misma se utilizaran los datos recolectados a través de los



instrumentos para comprobar la hipotesis inicial, basandose para ello en el registro

numérico de los datos y el analisis estadistico de los mismos.

Disefio Universo y la Muestra

El universo del cual se extrajo la muestra fueron los padres y madres de nifios
diagnosticados con TEA en Argentina, la muestra extraida del mismo estuvo constituida
por un grupo de padres y madres de nifios diagnosticados con TEA, residentes en CABA y
asistentes a un CRI ubicado en el barrio de colegiales. La misma, fue tomada a través de un
muestreo no probabilistico, en donde la eleccion de los participantes se realiza de forma
intencional por causas relacionadas a las caracteristicas de la investigacion (Hernandez y

Cols, 2017).

Criterios de inclusion y exclusién

Los criterios a tomar en cuenta para la inclusion y exclusién de la muestra fueron:
Debian ser padres y madres que ejercieran el rol de cuidador principal de nifios con edades
comprendidas entre los 2 y los 12 afios que hubiesen recibido el diagnéstico de TEA por
parte del médico tratante, ademas, debian residir en CABA vy asistir a un CRI especifico

ubicado en el barrio de colegiales.



10 RESULTADOS

10.1  Andélisis de la muestra

— ——

Distribucion de Género

B Masculino

M Femenino

Gréfico 1: Distribucion de Género

La muestra utilizada estuvo constituida por 24 personas de género masculino y 26
personas de género femenino, siendo esto una distribucion lo suficientemente equitativa

para establecer posteriormente comparaciones de los resultados intra género.



Estado Civil

Estado Civil
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® Casado
m Concubino

= Viudo
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Grafico 2: Estado Civil

El estado civil predominante en la muestra fue el de casado (54%) seguido del

estado civil soltero (40%), con presencia de una minoria (6%) en estado de concubinato.

NUmero de hijos



Numero de Hijos
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rafico 3: Nimero de hijos

.

Las personas participantes en la muestra reportaron en su mayoria tener 2 hijos
(24%), seguidamente, se ubicaron los participantes con un hijo Unico (19%) y en las

minorias, se encontraron las personas con 3 0 mas hijos (14%).



Hijos con TEA

Hijos con TEA
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2

Grafico 4: Hijos con TEA

La mayor parte de la muestra (96%) report6 tener solo un hijo con TEA.



Apoyo en el Cuidado de los Hijos

Apoyo
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® No

r

La mayor parte de la muestra (74%) indica que no cuentan con un apoyo adicional en casa

Gréfico 5: Apoyo en el cuidado de los hijos

para el cuidado de sus hijos, por su parte, el 26% de la muestra indica que si posee apoyo

en el hogar, generalmente proveniente de otros miembros de la familia o cuidadores.



Edad del Hijo (a) diagnosticado con TEA

Edad del hijo
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Graéfico 6: Edad del hijo/a diagnosticado con TEA

El mayor porcentaje de la muestra (48%) tiene un hijo diagnosticado con TEA con
una edad comprendida entre los 6 y los 10 afios, seguidamente se ubican aquellos que
tienen un hijo diagnosticado con TEA con una edad comprendida entre los 0 y los 5 afios

(36%) y finalmente, aquellos cuyas edades se ubican entre los 11 y los 15 afios (16%).



Uso de Ocupaciones Restauradoras

Uso de Ocupaciones Restauradoras
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Gréfico 7: Uso de ocupaciones Restauradoras

La mayor parte de la muestra (74%) reporta no incluir en su dia a dia algin espacio

para la realizacion de ocupaciones restauradoras.



Frecuencia de Realizacién de Ocupaciones Restauradoras

Frecuencia Ocupaciones Restauradoras
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Gréfico 8: Frecuencias de Realizacion de Ocupaciones Restauradoras

Dentro del porcentaje de la muestra que incluye ocupaciones consideradas como

restauradoras en su dia a dia, la mayoria (46,2%) reportan realizarlas ocasionalmente.



Tipo de Ocupacién Restauradora Realizada

Tipo de Ocupacion

B Dormir

M Ejercicio Fisico

B Meditacion

1 Actividad Recreativa
= Hobby

® Otras

¥

La muestra se mostro heterogénea en el tipo de ocupacion restauradora que deciden

Gréfico 9: Tipo de Ocupacién Restauradora Realizadae

incluir en su dia a dia, el mayor porcentaje de la misma (10%) reporté que realiza algun

tipo de ejercicio fisico.



Frecuencia de realizacion
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Gréfico 10: Frecuencigl de Realizacién de Actividad Restauradora

La muestra analizada que anteriormente refiri incluir en su rutina algin tipo de

ocupacion restauradora, indic6 en su mayoria (46,2%) que la realiza a veces.



10.2 Resultados CBO

| ¢Generalmente encuentras las
actividades de tu dia a dia poco
demandantes?

m No considero actividades diarias
poco demandantes

m Considero algunas actividades
diarias poco demandantes

Gréfico 11: Pregunta CBO 1

Las respuestas de la muestra a este item se dividieron en un 60% que indica que
considera algunas actividades de su vida diaria como poco demandantes y un 40% que

indica que no considera ninguna actividad de su vida diaria como poco demandante.



¢Generalmente encuentras las
actividades de tu dia a dia
sobredemandantes?

M Creo que algunas de mis
actividades diarias son
sobredemandantes

m Considero que todas mis
actividades diarias son
sobredemandantes

Gréfico 12: Pregunta CBO 2

Las respuestas de la muestra a este item muestran que el 72% de la muestra
identifica alguna de las actividades diarias como sobre demandante, mientras que el 28%
restante, refieren que consideran que todas sus actividades diarias son sobre demandantes

para ellos.



¢Generalmenterecibes satisfaccion con
la realizacion de tus actividades diarias?

M Bastante satisfecho
m Suficientemente satisfecho

m Nada Satisfecho

[ —

Gréfico 13: Pregunta CBO 3

La muestra analizada, en su mayoria (46%) reporta encontrarse bastante satisfecho
con las actividades que realiza en su dia a dia, sin embargo, una minoria (18%) indica que

no encuentra satisfaccion alguna en las actividades que conforman su rutina diaria.



¢Qué tan a menudo te sientes estresado en
tu dia a dia?

B Nunca
B Algunas Veces

® A menudo

F

La totalidad de la muestra reporto sentirse estresados durante su dia a dia, el 54% de

Grafico 14: Pregunta CBO 4

la muestra indico que esto ocurre algunas veces, mientras que el 46% restante, reporté que

le sucede a menudo.



¢Tus actividades cotidianas se ven
afectadas por cambios en tu estado de
salud?
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Gréfico 15: Pregunta CBO 5

La mayor parte de la muestra (46%) indico que sus actividades cotidianas no se ven
afectadas por su estado de salud, por otra parte, una minoria (22%) reportd que si suelen
verse afectadas por su estado de salud. EI 32% restante, indic6 que sus actividades

cotidianas se ven un poco afectadas por su estado de salud.



¢ Qué tanto consideras que descansas?

M Lo suficiente
m Poco

= Muy poco

Gréfico 16: Pregunta CBO 6

La mayor parte de la muestra (60%) reportd en este item que descansa muy poco,
seguidamente, se ubicaron aquellas respuestas en donde referian descansar poco (34%) y

finalmente, la minoria estuvo representada por la opcion “Lo suficiente” (6%).



¢Qué tanto consideras que duermes?

m Lo suficiente
m Poco

= Muy poco

Gréfico 17: Pregunta CBO 7

La mayor parte de la muestra (60%) reportd en este item que duerme poco,
seguidamente, se ubicaron aquellas respuestas en donde referian dormir muy poco (34%) y

finalmente, la minoria estuvo representada por la opcion “Lo suficiente” (6%).



¢ Consideras que tienes suficiente
variedad de actividades en tu dia a dia?

B Suficiente variedad
B Poca Variedad

M Nada de variedad

Gréfico 18: Pregunta CBO 8

En este item, la muestra dio respuestas bastante heterogéneas con respecto a si
consideran que tienen suficiente variedad de actividades en su dia a dia, las opciones de
poca variedad y nada de variedad acumularon los puntajes mayoritarios (34%) cada uno,

mientras que la opcién de suficiente variedad acumuld a un 32% de la muestra.



¢ Qué tan bien te adaptas a cambios en
tus rutinas que vienen dados por cambios
en tu condicion de salud?

B Muy bien
m Regular
m Mal

y

La mayoria de la muestra (44%) indic6 que se adapta mal a cambios en sus

Gréfico 19: Pregunta CBO 20

actividades diarias que vienen dados por cambios en sus condiciones de salud, por su parte,

la minoria (20%) indico que su adaptacién a dichas situaciones es regular.



¢Queé tan bien consideras que te adaptas
en cambios en tus rutinas que vienen
dados por cambios en tu vida
profesional?

B Muy bien ‘

m Regular
= Mal ‘

Gréfico 20: Pregunta CBO 10

La mayoria de la muestra (42%) indic6 que se adapta mal a cambios en sus
actividades diarias que vienen dados por cambios en la vida profesional, por su parte, la

minoria (26%) indico que su adaptacion a dichas situaciones es muy buena.



Estadisticos de Prueba PSS

Se utilizo el programa SPSS para analizar los estadisticos correspondientes a los
resultados totales de la prueba PSS, en la tabla se muestra que la media_del puntaje
obtenido por la muestra en dicho instrumento fue de 41,92 puntos. Sin embargo, el puntaje
registrado con mayor frecuencia fue de 50 puntos. Por otra parte, el puntaje minimo
obtenido fue de 28 puntos y el méximo de 56 puntos, la desviacién tipica registrada entre

los puntajes fue de 8,5 puntos, es decir, la muestra se comportd de manera heterogénea.



Estadisticos de Correlacion

Correlacion entre Uso de Ocupaciones Restauradoras y Total Pss

Se utilizd la prueba de correlacion de Pearson para establecer posibles correlaciones
existentes entre los puntajes obtenidos en el PSS y la inclusion de ocupaciones
restauradoras en el dia a dia, los resultados muestran que existe una correlacion
significativa inversamente proporcional (re= -,613, p < 0,05), es decir, aquellas personas
que reportaron que incluian en sus rutinas ocupaciones restauradoras, obtenian puntajes

totales menores en el PSS.



Correlacion entre Total PSS y Frecuencia de uso de Ocupaciones Restauradoras

Se utilizé la prueba de correlacion de Pearson para establecer posibles correlaciones
existentes entre los puntajes obtenidos en el PSS y frecuencia con la cual se llevan a cabo
ocupaciones restauradoras en el dia a dia, los resultados muestran que existe una
correlacion significativa inversamente proporcional (re= -,600, p < 0,05),; es decir, el
aumento de la frecuencia en la realizacion de las ocupaciones restauradoras, conllevara a

una disminucion del puntaje del PSS.



Correlacion entre Total PSS y Variables Sociodemograficas

En primer lugar, se utilizo el analisis de tablas de contingencia realizado por SPSS
para establecer posibles correlaciones existentes entre los puntajes obtenidos en el PSS y
las caracteristicas sociodemogréficas de la muestra (Género, Edad y Estado Civil), los
resultados obtenidos muestran porcentajes con diferencias pequefias o inexistentes entre
cada una de ellas y el resultado obtenido en el total del PSS, por tanto, no existe entre

dichas variables y el total del PSS una correlacion significativa.

Por otra parte, se utilizd la misma prueba para establecer posibles correlaciones
existentes entre los puntajes obtenidos en el PSS y las caracteristicas sociodemograficas de
la muestra (Ocupacién laboral, Apoyo en el cuidado de los hijos y Edad del hijo
diagnosticado con TEA), los resultados muestran que existe una diferencia porcentual
significativa entre el resultado total del PSS y el apoyo en el cuidado de los hijos, esto
sugiere la existencia de una correlacion, que en base a la teoria, implica que conforme una
persona recibe apoyo en el cuidado de los hijos, su puntaje de estrés autopercibido tiende a
disminuir. Asi mismo, se encontraron diferencias porcentuale pequefias entre la edad del
hijo diagnosticado con TEA vy el puntaje obtenido en el PSS, indicandose asi la existencia
de una correlacion leve segun la cual a menor edad del nifio, mayor podria ser el puntaje de

estrés obtenido por el padre o madre en el PSS.



Conclusién

Tomando en consideracion los resultados obtenidos y el analisis realizado de estos,

se presentan a continuacion las conclusiones derivadas de la presente investigacion:

En primer lugar, se logré cuantificar los niveles de estrés autopercibido presentes
en los padres y madres de nifios con TEA a través del uso del instrumento PSS. En la
muestra analizada, el puntaje promedio fue de 41,9, correspondiéndose a niveles de estrés
que van de moderado a alto. Dichos resultados concuerdan con las investigaciones
realizadas por Pozo y Cols. (2006), en las cuales reportaban un aumento significativo de los

niveles de estrés presentes en los padres y madres de nifios con autismo.

Por otra parte, al indagar a través del CBO en las areas del desempefio ocupacional
de los padres y madres de nifios con TEA afectadas por el estrés proveniente de la crianza,
resultdé que reportaban con mayor frecuencia afecciones en el descanso, el suefio y la
realizacion de hobbies o actividades placenteras para si mismos, significando esto una
disminucion en el tiempo dedicado a las mismas (llegando a ser considerador por la
muestra un tiempo de dedicacion insuficiente y con el cual no se encontraban conformes) y
en ocasiones, incluso se reporto la eliminacion de los hobbies o actividades de ocio / tiempo
libre dentro de la rutina diaria, generalmente por no disponer de tiempo suficiente para
ejercer las mismas. Al relacionar esto con el punto anterior, se podria suponer la existencia
de una correlacion entre los niveles de estrés de moderado a altos con la falta de dedicacion
de tiempo a las ocupaciones anteriormente descritas, considerando que las mismas estan
dentro de las ocupaciones restauradoras y por tanto, su realizacion podria disminuir los

niveles de estrés autopercibido.



Partiendo de la anterior idea, se procede a examinar la hipotesis planteada
originalmente, siendo esta que los padres y madres de nifios con TEA que incluyan en
mayor medida dichas ocupaciones dentro de su dia a dia, recibirian una menor puntuacion
de estrés autopercibido. La misma se comprueba a traves de los resultados obtenidos, pues
los mismos indican que existe una correlacion significativa de tipo inversa entre la
frecuencia en la realizacion de ocupaciones restauradoras y el puntaje de estres
autopercibido obtenido en el PSS, esto implica que mientras con mayor frecuencia o mayor
tiempo se les dedique a este tipo de ocupaciones, menores seran los puntajes de estrés
autopercibido reportados por el individuo. Esto se corresponde con la teoria, pues de
acuerdo a Howell y Pierce (2000) las mismas permiten que a través de su realizacién las
personas puedan mejorar su estado fisico y mental, aumentando los sentimientos de
bienestar y recuperacién que permiten regular y /o disminuir los niveles de estrés que se

acumulan en el dia a dia.

Asi pues, se comprueba en esta investigacion la utilidad de las ocupaciones de ocio
/ tiempo libre en la disminucion del estrés autopercibido y por tanto, se respalda el uso
terapéutico de las mismas en la muestra analizada, es decir, actividades tales como: la
exploracién de distintas ocupaciones restauradoras, la seleccion de alguna de interés para el
padre o madre y la re organizacién de las rutinas de forma tal que se dé espacio a este tipo
de ocupaciones y puedan ser realizadas de forma mas frecuente, podrian aportar beneficios
para las familias en caso de ser incluidas dentro de los planes de tratamiento en Terapia
Ocupacional dirigidos a padres y madres de nifios con TEA, ejerciendo asi el profesional

una intervencién rehabilitadora y preventiva a su vez.



Finalmente, como recomendacion para futuras investigaciones se podria replicar la
presente investigacion en una muestra mas numerosa para poder generalizar los resultados
de la misma, evaluar la importancia que los padres y/o madres le dan a este tipo de
ocupaciones y el impacto que dicha concepcion pueda tener en el tiempo que se les dedica
dentro del dia a dia o incluso realizar un estudio comparativo en donde se brinde a un grupo
intervencion a través de las ocupaciones restauradoras, para contrastar al final con el grupo
que no reciba intervenciones y analizar las diferencias que se encuentren en el estrés

autopercibido de estos.
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12 ANEXOS

Instrumento/s tipos, protocolo modelo

Escala de estres autopercibido (PSS) — 14 items

Esta escala es un instrumento de auto informe que evallda el nivel de estrés percibido durante el
ultimo mes, consta de 14 items con un formato de respuesta de una escala de cinco puntos (0 =
nunca, 1 = casi nunca, 2 =de vez en cuando, 3 = a menudo, 4 = muy a menudo). La puntuacién total
de la PSS se obtiene invirtiendo las puntuaciones de los items 4, 5,6, 7,9, 10 y 13 (en el sentido
siguiente: 0=4, 1=3, 2=2, 3=1 y 4=0) y sumando entonces los 14 items. La puntuacion directa

obtenida indica que a una mayor puntuacién corresponde un mayor nivel de estrés percibido.

Las preguntas en esta escala hacen referencia a sus sentimientos y pensamientos durante el tltimo
mes. En cada caso, por favor indique con una “X” como usted se ha sentido o ha pensado en cada
situacion.

Nunca Casi De vez A Muy a
nunca en menudo menudo
cuando
1. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha estado 0 1 2 3 4
afectado por algo que ha ocurrido inesperadamente?
2. En el Gltimo mes, ¢con qué frecuencia se ha sentido 0 1 2 3 4
incapaz de controlar las cosas importantes en su vida?
3. En el Gltimo mes, ¢con qué frecuencia se ha sentido 0 1 2 3 4
nervioso o estresado?
4. En el Gltimo mes, ¢con qué frecuencia ha manejado 0 1 2 3 4
con éxito los pequefios problemas irritantes de la
vida?
5. En el Gltimo mes, ¢con qué frecuencia ha sentido 0 1 2 3 4
gue ha afrontado efectivamente los cambios
importantes que han estado ocurriendo en su vida?
6. En el ultimo mes, ;con qué frecuencia ha estado 0 1 2 3 4
seguro sobre su capacidad para manejar sus problemas
personales?
7. En el ltimo mes, ¢con qué frecuencia ha sentido 0 1 2 3 4
que las cosas le van bien?
8. En el ultimo mes, ;con qué frecuencia ha sentido 0 1 2 3 4

que no podia afrontar todas las cosas que tenia que




hacer?

9. En el ultimo mes, ¢con qué frecuencia ha podido
controlar las dificultades de su vida?

10. En el ultimo mes, ¢(con que frecuencia se ha
sentido que tenia todo bajo control?

11. En el ultimo mes, ¢con qué frecuencia ha estado
enfadado porque las cosas que le han ocurrido
estaban fuera de su control?

12. En el Gltimo mes, ¢con qué frecuencia ha pensado
sobre las cosas que le quedan por hacer?

13. En el dltimo mes, ¢con qué frecuencia ha podido
controlar la forma de pasar el tiempo?

14. En el Gltimo mes, ¢con qué frecuencia ha sentido
gue las dificultades se acumulan tanto que no puede
superarlas?




Occupational Balance Questionnaire CBO (Original)

0 i, Sreines, Fiala-Moser, Faumhy-Willsr, Deiarn, Prodinger, S1ofer, Binder Smoien & Stamim, 2004 Conespondende tanjasem mgmedunivan a a1
Oecupational Balance-Ouestionnaire |DB-Juest)

Tiooupaion” of *acvities” seder 1ol the things Tat you do, induding very Simple Ting, such & bathing or geting dressed The definiion of *aakities”
inchurdes profiessional actons, Fee-tme and relaxdion aolities (s & reading of sheeping), & well & childrare and he supmon of dependents
Plagse put an s next 1o e motagpliabl answer 10 aach question.

1. Do you genemly Snd your activities in your evenyday ife under-demanding?

| chen't find ey activities 1o ke | fined s of my activities 1o be I find st of my activities 1o be
uncr-demanding uncher-chesm ancling under-gemanding
d 2] 4]
2 Do you gere@ly Sind your a0ivites in your everyday ife over-demanding?
| clen't fined ey activities 1o ke | fined some of my actiities 1o be I findd st of my actiities 1o be
cver-demanding onver-dam anding onver-dam anding
d 2] 4]
3 Do you gene@ly recsive encugh appieciation for activiles in your evenyday Bfal
Ireceaive quie alot of appeciaton | receive engugh Aporaciation I chy ot receive any appreciation
=] a =]
4. How often do you el oversrassad in your evenyday ife!
e Sometimes Ciften
d 2] 4]

5 Hew much a8 your sRBes in your everydsy ife afectad by your heatth?

Mot at A e Wery much
d 2] 4]
6 Dy wou get enough rest?
| gt encusgh rest | gt bl pesit | gt wery lie rest
a a [a]
7. 0o you get endugh sheen?
I et nsgh shesg I gt bt sleen I et wary e dean
=] a =]

& Do you have sufficient varety of different acivities fhat you do? For esamgple, do you do a miure of physcal aciities and moe
secdenitary anes bwhere you are siing down of Staying sETY Or 3 mistue of cealve a0Rdties and acthities that afe mare rouline for you?

| rave a suficent vaniety I ave a e vasiaty | rave o wariety at al
d 2] 4]
9 Honw woell can waou sdapt your activities in your evesyday Bl 1o changed Iving condifions, such & a changed atate of heaith!
ety well Badly Mex at all
d 2] 4]
100 Howw ol cam yous S0l ol A0Thiles in your esesday il 1o dhanced Iving condifions, such 253 dhance of wour peodessional e or emplogment sEws!
ey well Badly Mot at Al
=] a =]
Thank you for completing the surey!



CBO (Traduccién)

Elija la respuesta que considere mds adecuada para cada uno de los casos, recuerde que
la palabra "Actividades" u "Ocupaciones" hacen referencia a todas aquellas actividades que la
persona realiza en su dia a dia, incluyendo trabajar, cuidar de los nifios, dormir, leer, actividades

de aseo personal, etc.

¢ Generalmente considera las actividades de su dia a dia poco demandantes?

o No considero que mis actividades diarias sean poco demandantes
o Creo que algunas de mis actividades diarias son poco demandantes

o Considero que todas mis actividades diarias son poco demandantes

¢ Generalmente considera las actividades de su dia a dia sobre demandantes?

o No considero que mis actividades diarias sean sobre demandantes
o Creo que algunas de mis actividades diarias son sobre demandantes
o Considero que todas mis actividades diarias son sobre demandantes

¢ Generalmente encuentra satisfaccion en la realizacion de tus actividades

diarias?

o Si, encuentro bastante satisfaccion
o Encuentro la satisfaccion suficiente

o No encuentro ninguna satisfaccion

¢ Qué tan frecuentemente se siente estresado en su dia a dia?

o Nunca
o Algunas Veces

o A menudo

¢El desempefio de sus actividades diarias se ve afectado por tu estado de

salud?



o No
o Un poco
o Si

¢Descansa lo suficiente?

o Descanso lo suficiente
o Descanso poco

o Descanso muy poco

¢Considera que existe suficiente variedad en tus actividades diarias? (Ej:
existe una mezcla de actividades fisicas y actividades sedentarias o una mezcla de
actividades recreativas y actividades rutinarias)

o Tengo suficiente variedad
o Tengo poca variedad
o No tengo variedad

¢ Qué tan bien se adapta a cambios en su vida cotidiana, tales como cambios

en el estado de salud?

o Muy bien
o Regular
o Mal

¢ Qué tan bien se adapta a cambios en su vida cotidiana, tales como cambios

de trabajo o profesion?

o Muy bien
o Regular
o Mal



Consentimiento Informado modelo

Consentimiento Informado: Para la presente investigacion, se invita a participar a los
padres y madres de nifios diagnosticados con TEA que cumplan con el rol de cuidador
principal y residan en el area de CABA. Si esta de acuerdo con participar, le pediremos
completar dos cuestionarios de forma andnima, a través de los cuales buscamos
recaudar informacion respecto a su autopercepcion del estrés que vivencia y la
distribucion de las distintas ocupaciones en su vida. No existe conocimiento de riesgos
por ser parte de esta investigacion, ni impactara de ninguna manera en sus actividades.
Si bien no hay beneficios directos para usted como participante, los resultados del
presente estudio pretenden contribuir a la realizacion de un trabajo final investigativo
para la Universidad Abierta Interamericana (UAI). No es obligatorio completar esta
encuesta. No debe contestar ninguna pregunta si no desea hacerlo y puede dejar de
participar en cualquier momento sin que esto tenga una penalidad. Si quiere eliminar su
respuesta de la encuesta, puede escribir a Stephany Rojas al correo electrénico
Stephy.rl92@gmail.com La informacion serd recogida de manera virtual, y la
informacién individual no ser4 compartida con otros participantes ni con miembros del
equipo terapéutico. Toda la informacion permanecera guardada de manera segura y
confidencial, y sélo sera evaluada con los fines de la investigacién. Esta nota le provee
los detalles necesarios para que usted pueda tomar una decision informada. Todas sus
preguntas deben ser respondidas satisfactoriamente antes de que usted decida si
participar 0 no en esta encuesta. Es por ello que, en caso de tener dudas, le sugerimos
escribir al correo electrénico indicado anteriormente. Al hacer clic en el botdn de "Si",

verifica que leyo la carta de informacion y no tiene mayores dudas al respecto.






