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Tabla 1. Funciones realizadas como auxiliar de investigacion del proyecto: “Caracterizacion

del Trastorno del Espectro Autista (TEA) y su abordaje terapéutico en Colombia”.

Funciones

Cumplimiento

Reunién con el investigador principal y Co investigadoras

Realizar ruta de firma de consentimientos informados para

las familias de ASOPORMEN que tiene atencion en casa o

en colegios
Iniciar la firma de consentimientos dentro del marco de
convenios de ASOPORMEN

Aplicacion de pruebas con profesionales, cuidadores y

nifios de los convenios de Asopormen

Gestionar nuevos convenios con instituciones prestadoras

de servicios

Capacitacion de Aplicacion e interpretacion de pruebas

Revision de articulos cientificos, socializacion de los

mismos.

Entrega de resultados Preliminares.

Base de datos actualizada de trabajo sociodemografico

Propuesta de investigacién: caracterizacion

sociodemografica y apoyo del sistema de salud a

cuidadores de personas con diagndstico de Trastorno del

Espectro Autista (TEA) que reciben tratamiento conductual

en Asopormen.

Se cumplié

Se cumplié con una ruta establecida por comunas y
sede de ASOPORMEN

Se hace entrega de 7 consentimientos informados
firmados

Se hace entrega de

16 pruebas aplicadas: CUIDA.

16 pruebas aplicadas: Cuestionario a cuidadores

15 pruebas aplicadas: SCQ

Se cumplié

Se cumplié

Se hace entrega de fichas con los articulos
encontrados.

Participacion en la ponencia “Colombia frente al
autismo en términos de investigacion”, realizada en
el auditorio intermedio el 2 de Abril, en

Conmemoracion al dia Internacional del Autismo.

Se cumplié

Se hace entrega de una base de datos actualizada.

Se cumplié




Introduccion

Segun el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM) clasifica al
Trastorno del Espectro Autista (TEA) como un trastorno generalizado del desarrollo,
caracterizado por impedimentos sociales, dificultades en la comunicacidn y patrones de conducta
repetitivos, restringidos y estereotipicos (DSM-1V, 1994). Se trata de trastornos del
neurodesarrollo que se caracterizan por su enorme complejidad y heterogeneidad, tanto desde el
punto de vista neurobiol6gico (genética, neuroimagen, comportamiento y cognicidn, etc.) como
clinico. Aungue el prondstico de los nifios con este trastorno es variable, asi como las
trayectorias evolutivas y la respuesta al tratamiento, sus efectos sobre la habilidad para la

socializacion, el autocuidado y la participacion en la comunidad producen un deterioro crénico.

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2017) los estudios
epidemioldgicos realizados en los ultimos 50 afios, muestran que la prevalencia mundial de estos
trastornos parece estar aumentando, se calcula que 1 de cada 160 personas tiene TEA. En

Colombia, no existen estadisticas o datos histéricos al respecto.

En mayo del 2014, la Asamblea Mundial de la Salud aprobo la resolucion titulada "Medidas
integrales y coordinadas para gestionar los trastornos del espectro autista”, que fue apoyada por
mas de 60 paises, entre ellos Colombia. Por lo cual en 2015 se publicé el “Protocolo Clinico para
el Diagnostico, Tratamiento y ruta de Atencion Integral de nifios y nifias con Trastornos del
Espectro Autista”, con el objetivo de promover una salud y un bienestar 6ptimos para todas las

personas con TEA (OMS, 2017).

La presente investigacion se llevo a cabo por convenio interinstitucional con la Universidad

Cooperativa de Colombia y Asopormen. En el cual se estipula entre las partes, un compromiso



voluntario, reciproco y sin fines de lucro; que busca inicialmente la identificacion de casos y
describir las condiciones econdmicas y sociales que deben afrontar las personas con TEA y sus
familias para poder acceder a tratamientos. Para finalmente, hacer un aporte significativo a la
epidemiologia en salud mental y discapacidad, asi como al desarrollo de politicas publicas que

respondan a las necesidades de la poblacion con TEA.

ASOPORMEN es una entidad sin &nimo de lucro que contribuye al mejoramiento de la
calidad de vida, la participacion social, la garantia de derechos y atencion oportuna de derechos
de las personas con capacidades diversas a través de un abordaje integral e interdisciplinario
(ASOPORMEN, 2012).Es importante mencionar que el tratamiento que se brinda esta basado en
el enfoque ABA (El Analisis del Comportamiento Aplicado) que consiste en intervenciones
sistematicas que se basan en los principios de la teoria del aprendizaje, tanto para construir
comportamientos socialmente apropiados como para reducir la ocurrencia de comportamientos
problematicos. Por lo tanto, en Asopormen, la intervencidn esta dirigida hacia el usuario y el
grupo familiar con el fin de facilitar la permanencia del paciente en sus ambientes naturales
(familia-colegio-comunidad), empoderando a las familias y cuidadores para que pueda realizar el
acompariamiento adecuado al nifio, nifia 0 adolescente con Trastorno del Espectro Autista

(TEA).

Mencionado anteriormente esta investigacion pretende establecer las caracteristicas
sociodemogréficas y apoyo del sistema de salud a cuidadores con personas con TEA (Trastorno
del Espectro Autista), a través de un cuestionario disefiado para este. Se ejecutd un estudio
cuantitativo de tipo descriptivo para poder establecer una recoleccion de informacién completa.
Cabe mencionar que se hizo una revision documental excautiva que se tomaron como modelo de

caracterizacion y favorecer al cumplimento de la construccion del mismo.



Estado del arte

Una caracterizacion, es un estudio descriptivo, en el cual se recaba informacién detallada en
términos de las caracteristicas poblacionales, con respecto a los antecedentes de caracterizacion
en Colombia, Latinoamérica y el mundo, en este apartado se realiza una busqueda y revision
documental orientada a identificar los antecedentes y las variables que han sido tenidas en cuenta
en investigaciones previas, asi como en la seleccidn de instrumentos para la recoleccion de la
informacion. En este sentido, se realiza se parte por identificar a los pacientes con trastornos del
espectro autista (TEA) como personas que “presentan un amplio espectro de alteraciones
comportamentales, cognitivas, médicas y psiquiatricas”, tal como lo describe (Merchan-Naranjo,
J., Boada, L., del Rey-Mejias, A., Mayoral, M., Llorente, C., Arango, C., & Parellada, M., 2016).
Si bien, hay una fuente de informacion relacionada con instrumentos de evaluacion y criterios
para el diagndstico psiquiatrico (DSM-5), se ha encontrado que no hay unicidad en las
caracteristicas para el diagndstico, adicionalmente, se han hecho ajustes recientemente en dichos

criterios para la identificacion de casos (Artigas-Pallares y Paula, 2012).

Segun la investigacion realizada en 2012 por Talero-Gutiérrez C., Rodriguez M., De la Rosa
D., Morales G. y Vélez-Van-Meerbeke, A., en el Centro Integral de Bogota. “Caracterizacion de
nifios y adolescentes con trastornos del espectro autista en una institucion de Bogota, Colombia”,
se estudio a 138 pacientes, tomados de la poblacion de nifios que han asistido a diagndstico y
rehabilitacion en la institucidn para el desarrollo infantil cuya edad promedio de inicio de
alteraciones en el neurodesarrollo fue a los 21 meses y el diagnostico a los 45 meses; se encontrd
predominancia masculina. No se encontraron antecedentes importantes en la familia, durante el
embarazo ni en el periodo neonatal. El desarrollo motor durante el primer afio fue normal

mientras que el desarrollo de la comunicacidn verbal se encontré comprometido. Los signos



especificos de TEA como el trastorno en referencia a si mismo, comunicacion, habla espontanea,
comprension verbal, atencidn, imitacion, utilizacidn de objetos, autocuidado y juego simbdlico
se relacionaron significativamente con la severidad del cuadro (Talero-Gutiérrez C. y otros,
2012). Se revisaron todas las historias clinicas de los pacientes atendidos en la institucién desde
2003 hasta 2009. Se registraron las variables que se han asociado con el riesgo de aparicion de
TEA, asi como las consideradas en el protocolo de evaluacién de los nifios en la institucion. Para
garantizar la veracidad de los datos, previo al ingreso de la informacién a la base de datos

realizada en Excel, se revisd cada una de las historias clinicas, para confirmar el diagndstico.

En el estudio realizado por Mera P. (2016), a 81 nifios y nifias (N) en el Hospital Militar
Central (HMC) e Instituto de Ortopedia Infantil Rooselvelt (IOIR) de Bogota. “Caracterizacion
clinica de pacientes con diagndstico de trastorno del espectro autista (TEA) en el Hospital Militar
Central e Instituto De Ortopedia Infantil Roosevelt, de enero 2010 a enero de 2014”’; en contraste
con el anterior, se observo mayor prevalencia en hombres con poca presentacion en mujeres,
puesto que el 8,6% fueron nifias lo que significaria una relacion de afectados de 8 varones por
una nifia que padece TEA. Los pacientes consultan en un rango de edades entre 2 a 19 afos, pero
en el caso de los de mayor edad, vienen con un seguimiento en otra institucion que los remite a
un centro de mayor complejidad. Es importante mencionar que son pocos los pacientes que
tienen algun familiar afectado con TEA. Los antecedentes neuropsiquiatricos estuvieron
presentes en familiares de pocos pacientes; los factores ambientales estuvieron presentes en un
buen nimero de pacientes, un 43% de estos tuvieron alguna complicacion perinatal, en su
mayoria prematurez con el consiguiente bajo peso. No se encontr6 una relacion clara con las

gestaciones multiples (Mera P., 2016).



Posteriormente, en la investigacion realizada en 2014 por Albarracin Rodriguez, A. P.,
Rey Hernandez, L. A., y Jaimes Caicedo, M. M. “Estrategias de afrontamiento y caracteristicas
sociodemograficas en padres de hijos con trastornos del espectro autista”. Participé una muestra
de 31 padres (9.7%) y madres (90.3%) de nifios diagnosticados con algin Trastorno del Espectro
Autista (TEA), con edades comprendidas entre los 24 y 50 afios (M= 35, DE= 8.77) y vinculados
a una entidad sin &nimo de lucro ubicada en la ciudad de Bucaramanga. La seleccion de la
muestra fue no probabilistica por conveniencia; por tanto, participaron del estudio las personas
voluntarias y que cumplieron con los criterios de inclusion: tener un hijo o hijos diagnosticados
con TEA, no evidenciar ningun tipo de enfermedad fisiologica o discapacidad que impidiera la
aplicacion de los instrumento; el instrumento aplicado para el estudio fue un cuestionario
Sociodemogréfico (Pineda G., 2012): es un documento diligenciado por los padres en el cual se
consignan datos personales como edad, género, escolaridad, estado civil, nimero de hijos, tipo
de diagnostico del hijo o hijos y ocupacién antes y después de conocer el diagnéstico del hijo o
hijos, el cual se empled para verificar los criterios de inclusion y exclusion. Segun los resultados
de las pruebas de independencia, se evidencia una relacién significativa entre el género
masculino (66.7%) y una puntuacion baja en las estrategias Solucién de problemas y Espera. Por
otro lado, tanto el género masculino (66.7%) como el género femenino (67.9%) presentan una
puntuacion alta en la estrategia Religion. Asi mismo, se evidencia que las personas Solteras
(100%), Casadas (69.2%) y en Union Libre (64.3%) muestran una relacion significativa con una
puntuacion alta en la estrategia Busqueda de Apoyo Profesional, mientras que los padres
Separados presentaron una puntuacion alta en un 50% y una puntuacion baja en un 50%. En
cuanto a la Ocupacién Antes de conocer el diagnostico TEA, los padres con ocupacién

Estudiante (100%), Ama de casa (66.7%), Empleado (72.7%) e Independiente (66.7%),



mostraron una relacion significativa con la estrategia Religién en puntuacion alta. Por otra parte,
con respecto a la Ocupacion Después del diagndstico de hijo con TEA, se evidencio que un 75%
de los padres Independientes presentaron una puntuacion alta en Reevaluacion positiva; y los
padres con ocupacion Ama de casa (66.7%), Empleado (75%) e Independiente (67.7%)

mostraron una puntuacion alta en Religion.

Planteamiento del problema

El trastorno del espectro Autista (TEA), es una condicion del neurodesarrollo con amplia
variedad de dificultades que se centran en habilidades especificas como el lenguaje, la
interaccion social, la integracién sensorial, patrones de conducta restrictivos y repetitivos, en
algunos casos acompariado de discapacidad intelectual que afectan la interaccion adaptativa con
el medio ambiente (Peeters, 2008). La Organizacién Mundial de la Salud estima que 500
millones de personas en el mundo, es decir el 10% de la poblacidn tiene algun tipo de
discapacidad. Segun datos mundiales, el diagndstico de autismo ha presentado una prevalencia
con tendencia al incremento, en Estados Unidos paso6 de 1 en 166 casos (2000) a 1 en 66 casos
(2010), en Korea del Sur la prevalencia es de 1 en 38 casos (Paula, C.S., Fombonne, E., Gadia,
C., Tuchman, R. y Rosanoff, M., 2011), en Colombia, no se tiene un dato histdrico. Partiendo de
la tendencia mundial, es necesario empezar a considerar tratamientos que respondan a las
necesidades de los/as menores y que beneficien a sus familias y cuidadores/as, un tema que
concierne directamente a los/as profesionales de la salud mental. Para la psicologia es de gran
interés generar investigacion que permita recabar evidencia relacionada con los beneficios de los

tratamientos empleados por los psicélogos Clinicos en su quehacer, pero también descentrar la
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atencion del uso de la técnica para concentrarse en la fundamentacién, lo que permitiria a su vez:
crear y desarrollar estrategias novedosas (Hayes, Strosahl, y Wilson, 1999). Segun cifras
presentadas en el Censo general de 2005, realizado por el Departamento Administrativo
Nacional de Estadisticas (DANE, 2006), en Colombia el 10% de la poblacion en condicion de
discapacidad es menor de edad, 5% de los nacidos vivos tiene algun problema cognitivo y segin
una revision de estudios de discapacidad publicados entre 1994 y 2001 (Verdugo Alonso, M. A.,
Rodriguez, A., Angeles, M., Bermejo, B., & Aguado Diaz, A. L. 2002) y 4,5 de cada 10.000
nifios nacidos vivos en Colombia presenta diagndstico de Autismo. En datos obtenidos en
Bogota a partir de los estudios de (Talero-Gutiérrez, Rodriguez, De la Rosa, Morales y Vélez-
Van-Meerbeke, 2012; Merchan-Naranjo, J. y otros, 2016; Mera, 2016).

En los estudios desarrollados en Bogota se encuentra en primer lugar, una investigacion
donde se estudi6 a 138 pacientes, la edad promedio de inicio fue a los 21 meses y el diagndstico
a los 45, se encuentra predominio de diagnéstico masculino en una relacion 6,15:1. El
diagndstico mas frecuente fue sindrome autista (83%), seguido por trastorno generalizado del
desarrollo no determinado (17%), este trabajo se desarroll6 en la IPS Anthiros, especializada en
la intervencion y diagndstico del TEA (Talero-Gutiérrez, y otros, 2012), en segundo lugar se
encuentra un estudio descriptivo de serie de casos con una muestra de 19 pacientes que
previamente habian sido diagnosticados como Sindrome de Asperger, remitidos a la fundacién
Liga contra la Epilepsia y Fundacion Hospital de la Misericordia en la ciudad de Bogota, a partir
de la historia clinica, observacion directa y entrevista a los padres se realiza confirmacion del
diagnostico y una detallada caracterizacion basada en los sintomas y signos clinicos, asi como
los antecedentes (Merchan-Naranjo, J. y otros, 2016). Finalmente se encuentra un estudio basado

en la revision de 130 historias clinicas de personas con TEA que acudieron a consulta entre enero
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del 2010 y enero del 2014, en el Hospital Militar Central (HMC) e Instituto de Ortopedia Infantil
Rooselvelt (IOIR) de Bogota, Colombia, en este estudio se establecieron como variables los
eventos perinatales, antecedentes neuropsiquiatricos personales y familiares, comorbilidades,
frecuencia de asociacion a sindromes genéticos o errores innatos del metabolismo (Mera, 2016).

La presente investigacion tuvo como objetivo establecer las caracteristicas sociodemograficas
y el apoyo del sistema de salud a cuidadores de personas con Trastorno del Espectro Autista que
hacen parte de la comunidad ABA de ASOPORMEN; con el fin de comprender la situacién la
situacién familiar para gestionar implicaciones practicas en el trabajo con las familias en
ASOPORMEN Yy aportar indicadores sociodemogréficos y de accesibilidad en salud en
Bucaramanga.

Aunque se cuenta actualmente con algunas iniciativas que buscan describir en Colombia las
caracteristicas de la poblacién con TEA, estas investigaciones se encuentran desarticuladas y
estan orientadas a poblacion institucional, lo que no facilita conocer la realidad de la situacion en
Colombia, no hay un estudio nacional de salud mental o discapacidad al respecto. Por estos

motivos se propone como pregunta de investigacion

¢ Cuales son las caracteristicas sociodemogréaficas y el apoyo del sistema de salud a cuidadores de

personas con TEA que hacen parte de la comunidad de ASOPORMEN?

Justificacion

La presente investigacion tuvo como finalidad establecer las caracteristicas
sociodemogréficas y apoyo al sistema de salud a cuidadores de personas con Trastorno del
Espectro Autista, segun la literatura encontrada, el Trastorno del Espectro Autista en Santander-
Colombia, no se evidencian investigaciones acerca de la caracterizacidon sociodemografica en

pacientes con TEA y sus cuidadores.
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El convenio interinstitucional, permiti6 el 6ptimo desarrollo de esta investigacion,
logrando asi que se cumpliera el objetivo de caracterizar socio demograficamente a cuidadores
de personas con TEA y evidenciar el apoyo del sistema de salud que estos tienen.

Este proyecto tendrd una incidencia directa sobre la calidad de vida de las personas
diagnosticadas con TEA y sus familias, ya que permitiria visibilizar el acceso a servicios de
salud, educativos e inclusion social, lo que se sincroniza arménicamente con la vision y la mision
institucional, mejorando la calidad de vida de las comunidades y contribuyendo a la construccién
y difusion del conocimiento. Sumado a lo anterior, con los datos recolectados se hace un aporte
significativo a la epidemiologia en salud mental y discapacidad, areas donde actualmente se
centra la atencion de las entidades del Estado, asi como al desarrollo de politicas publicas que
respondan a las necesidades de la poblacion con TEA.

Objetivos
Objetivo general

Definir las caracteristicas sociodemogréficas y el apoyo del sistema de salud a cuidadores
de personas con TEA que reciben tratamiento en ASOPORMEN, mediante un instrumento de
recoleccidn de datos, aportando asi, al desarrollo de indicadores sociodemograficos y de

accesibilidad en salud en Bucaramanga.

Objetivos especificos

1. Seleccionar el instrumento de recoleccion de datos (cuestionario) dirigido a cuidadores

de personas con TEA para su posterior aplicacion.

2. Determinar las caracteristicas sociodemograficas de cuidadores de personas con TEA

que hacen parte de la comunidad ABA de ASOPORMEN.
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3. Definir el apoyo del sistema de salud a cuidadores de personas con TEA que reciben

tratamiento en ASOPORMEN.
Metodologia
Disefio

La presente investigacion, pretende abordar los TEA a partir de una recoleccién de datos
que no se ha hecho anteriormente e identificar informacion con la que no se cuenta en
Bucaramanga; por ellos, se considera que para dar respuesta a esta intencion es posible partir de
proponer que “el propdsito de un estudio cuantitativo de tipo transeccional exploratorio es
comenzar a conocer una variable o un conjunto de variables, una comunidad, un contexto, un
evento, una situacion. Se trata de una exploracion inicial en un momento especifico” (Hernandez,
Fernandez y Baptista, 2014, p.155). Adicionalmente, en la investigacion cuantitativa, “... en el
sentido estricto, utiliza la recoleccion de datos para probar hipdtesis con base en la medicion

numérica y el analisis estadistico, con el fin establecer pautas de comportamiento y probar

teorias.”(Hernandez y otros, 2014, p.4)

Instrumentos

En la recoleccién de informacidn se utilizé un instrumento tipo encuesta, el cual es una
adaptacion de la escala de calidad de vida familiar, para familias de personas con discapacidad,
el cual evalla: la primera fase, recoge los datos sociodemogréaficos de la persona con
discapacidad y su familia, incluida la persona que responde. La segunda, corresponde a los datos
sobre los servicios que tanto la persona con discapacidad como su familia pueden necesitar, y el
grado en que reciben los servicios que necesitan. Con referencia a la fiabilidad del instrumento,

los autores informaron de un alfa de cronbach de 0,90 para el dominio de interaccion familiar,
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0,82 para recursos generales y 0,87 para salud y seguridad. (Cérdoba L, Verdugo M.A'y Gomez,

J, 2011).

Participantes y Muestreo

La poblacién analizada estuvo comprendida por 27 cuidadores de personas con diagnostico
TEA pacientes que asisten a la terapia de ASOPORMEN ABA, con participacion voluntaria de
los participantes.

Durante el periodo de estudio los participantes deberan ser personas con las siguientes

caracteristicas:

Criterios de inclusién
e Impresion diagndstica o diagnostico confirmado de trastorno del espectro autista ya sea
como diagndstico primario o secundario.
e Personas con TEA entre los 2 y los 25 afios de edad
e Personas con TEA que cuenten con cuidador principal familiar
Criterios de exclusion
e Personas con diagnosticos distintos al TEA (comportamentales, tx psicoticos).
e Personas sin diagndstico o impresion diagnostica por parte de médico especialista

Base de datos

e Dialnet

e  Oxford (university press)
e ProQuest

e Ebook Central

Analisis de los resultados
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Los andlisis estadisticos se realizaron por medio del paquete estadistico SPSS 25.0.

Se realiz6 un analisis descriptivo de las variables categoricas de la muestra: sexo, edad,
parentesco con la persona con TEA, estado civil, escolaridad, tipo de domicilio en que vive,
cantidad de personas que viven en el mismo hogar, estrato, modalidad de trabajo, e ingresos
mensuales de los representantes legales de la persona con TEA. Se describe tabla de frecuencias

y porcentajes absolutos y validados.

Posterior a ello, se analizaron los servicios sanitarios necesarios para cada usuario con
TEA'y el apoyo que reciben los cuidadores por parte del sistema de salud. Esta fase del
cuestionario consto de diez preguntas cerradas con opcion de respuesta dicotomica, dirigidas a si
la persona con TEA necesita actualmente un servicio especifico y de acuerdo a la respuesta se
determind mediante una escala tipo Likert la cantidad de servicio que recibe (O=ninguno,
1=Alguno, pero no suficiente, 2=suficiente). Se describe tablas de frecuencias y porcentajes

absolutos y validados anexas.
Resultados

Se obtuvo una poblacion total de 27 cuidadores (N=27), de los cuales 70,4 % fueron de
sexo femenino y 29,6 % masculino; de la muestra total el 55,6% de los encuestados tiene una
edad entre los 31 y 40 afios; la mayoria de los cuidadores (77,8%) son los padres de la persona
diagnosticada con TEA,; el 51,9% presenta como estado civil union de hecho y el 44,4% se
dedica al hogar; el 44,4% posee como nivel maximo de educacion el bachillerato; el 63% de las
personas viven en arriendo; el 70,3% reside en un sector igual o inferior al estrato 3, y en el
81,4% de los hogares viven 4 0 més personas incluyendo al encuestado; el 51,9% de los

representantes legales de la persona con TEA recibe ingresos mensuales iguales al SMLV.



Lo anterior, se representa en la tabla 2.

Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra

16

Caracteristicas

Frecuencia Porcentaje

Sexo

Edad

Parentesco del encuestado con la persona con TEA

Estado civil

Tipo de trabajo

Nivel de escolaridad

Tipo de domicilio en el que vive

Estrato

Cantidad de personas que viven en el mismo hogar
(incluido el encuestado)

Masculino
Femenino

Entre 18 y 30 afios
Entre 31 y 40 afios
Entre 41 y 50 afios
Entre 51 y 60 afios

Madre o padre

Abuela o abuelo
Padrastro o madrastra
Enfermera o enfermero

Soltero(a)

Casado(a)

Union de hecho
Divorciado/separado

Empleado
Independiente
Hogar

Primaria
Bachillerato

Técnicos/Tecnolégicos
Universitario

Vivienda propia
Vivienda en arriendo
Vivienda familiar

g b~ DN

2 personas
3 personas
4 personas
5 personas

8
19

29,6%
70,4%

11,1%
55,6%
22,2%
11,1%

77,8%
14,8%
3,7%
3,7%

11,1%
33,3%
51,9%
3,7%

14,9%
40,7%
44,4%

7,5%
44,4%
29,6%
18,5%

25,9%
63%
11,1%

14,8%
25,9%
29,6%
26%
3,7%

3,7%

14,9%
37,0%
29,6%
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Entre 5 y 8 personas 4 14,8%
| les de | antes leqales d Menos de un SMLV 7 25,9%
ngresos mensuales de los representantes legales de
la persona con TEA Un SMLV 14 51,9%
Entre dosy tresSMLV 6 22.2%

En relacion al apoyo del sistema de salud a los cuidadores, se encontré que el 59,3%
requieren actualmente equipo especial para ayudar a la persona con TEA a vivir, aprender y
crecer, de los cuales el 37% reciben alguno pero no suficiente; el 100% requieren servicios de
salud (evaluaciones médicas, nutricion, enfermeria), de los cuales el 55,6% reciben alguno pero
no suficiente; el 44,4% requiere servicios de audicion y/o vista, de los cuales el 25,9% reciben
alguno pero no suficiente; el 88,9% requiere fisioterapia o terapia ocupacional, de los cuales el
44,4% recibe alguno pero no suficiente; el 92,6% requiere servicios de habla o lenguaje, de los

cuales el 48,1% recibe alguno pero no suficiente.

El 96,3% requiere servicios de educacion especial o inclusion en el campo educativo, de
los cuales el 42,3% recibe alguno pero no suficiente y el 29,6% recibe ninguno; el 55,6% de los
cuidadores refiere que requiere servicios de orientacion psicoldgica para si mismos, de los cuales
el 37% recibe ninguno; el 96,3% requiere apoyo conductual (modificacion de conductas
problema), de los cuales el 51,9% recibe alguno pero no suficiente; el 96,3% requiere
entrenamiento de habilidades de autocuidado, de los cuales el 59,3% recibe alguno pero no
suficiente; el 81,5% requiere servicios de transporte y movilidad, de los cuales el 33,3% recibe

suficiente.

Asi mismo, se identificd que todas las personas con TEA a cargo de los participantes,
estan actualmente afiliadas al régimen de salud: 44,4% al régimen subsidiado; 40,8% al

contributivo; 7,4% régimen especial y 7,4% medicina prepagada.
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Discusion
La presente investigacion tuvo como objetivo definir las caracteristicas
sociodemogréficas y el apoyo del sistema de salud a cuidadores de personas con TEA que
reciben tratamiento en ASOPORMEN. En relacidn a las caracteristicas sociodemograficas, la
mayoria de los datos corresponden a lo revisado por la literatura. Sin embargo, no se encontrd

antecedentes teoricos reportados en la literatura, sobre investigaciones que incluyan el apoyo del

sistema de salud colombiano a cuidadores de personas con TEA.

A nivel sociodemografico, la mayoria de los participantes pertenecen al género femenino,
contrastable con la investigacion realizada por Albarracin A. y otros (2014); es posible, que se
relacione con que generalmente son las madres quienes se encargan de atender las necesidades

de los infantes.

Asi mismo, se observé que la mayor parte de la muestra, se dedica a las labores del hogar y al

trabajo independiente, siendo coherente con otras investigaciones.

Segun Bueno-Hernandez A. y otros, (2012); Cuxart & Fina, (s,f), lo anterior refleja el menester
de la madre (cuidador primario) de asumir por completo la responsabilidad de la crianza de la
persona con TEA, acompafiando cada cuidado y necesidad que requiere durante todas las etapas
de su desarrollo y, por lo cual las repercusiones en el &mbito ocupacional y personal son

evidenciadas.

En cuanto a la variable cantidad de personas que viven en el mismo hogar, se encontro
que en la mayor parte de los hogares viven mas de 3 personas, incluyendo al encuestado, lo que
se constata con los resultados del altimo censo realizado por el DANE en Colombia; el cual

reveld, que el tamafio promedio de los hogares en Colombia es de 3,1 persona (DANE, 2018).
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Respecto a los factores socioeconémicos, segun la Organizacién Internacional del Trabajo (OIT,
2018), Colombia tiene un salario promedio de $1.291.000 COP. Sin embargo, el ingreso mensual
promedio de los cuidadores corresponde al SMLYV, el cual oscila en alrededor de $850.000 COP.
Teniendo en cuenta que la mayor parte de los participantes viven en arriendo en sectores que
superan el estrato 3 y la tendencia de personas que viven en el mismo hogar es de 4 0 mas; se
infiere que los egresos pueden llegar a superar los ingresos, lo que conlleva a un estilo de vida

precario para los cuidadores y sus familias.

Por otro lado, se identifico el apoyo del sistema de salud a cuidadores, como una de las
limitaciones del estudio, puesto que no existe una hipotesis previa al respecto. Se requieren
estudios con intervencion directa del paciente y cuidadores, que permitan valorar el nivel de

servicio que proporciona el sistema de salud a estas personas.

Conclusiones

De acuerdo a los resultados de la caracterizacion sociodemografica, se concluye que la
mayoria de cuidadores son familiares de las personas con TEA y quien tiende a asumir el rol de
cuidador primario es la madre del paciente, que a su vez se dedica a las labores del hogar o al
trabajo de forma independiente. La cantidad de personas que viven en el mismo hogar que el
cuidador de la persona con TEA corresponde a un nimero elevado en relacion a los ingresos

mensuales declarados por los participantes en la investigacion.

Por otra parte, todas las personas con TEA a cargo de los participantes, cuentan con
afiliacion activa al régimen de salud. Sin embargo, los cuidadores refieren que los servicios

recibidos no cubren de manera suficiente la demanda sanitaria de los usuarios. Paralelamente, la



20

mayoria de los encuestados indicd necesitar servicios de orientacion psicoldgica para si mismos;

aun asi, la mayoria recibe ninguno.

Finalmente, esta investigacion es la primera caracterizacion de la poblacion de estudio
que se ha realizado en ASOPORMEN, con sus hallazgos se ha logrado disponer de una

informacion que servira como base para posteriores estudios analiticos.
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