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RESUMEN

Hallazgos actuales sobre la prevalencia del Trastorno del Espectro Autista (TEA) indican
un aumento del namero de diagnésticos en la ultima década, siendo el TEA sin
discapacidad intelectual (DI) el subgrupo que mas ha crecido. La literatura ha mostrado
que las familias de nifios con TEA presentan elevados niveles de estrés parental. Sin
embargo, menos estudiada ha sido la influencia del nivel cognitivo de nifios con TEA
sobre los niveles de estrés de los padres. Igualmente, se desconocen las posibles
implicaciones de las caracteristicas de los padres en el desarrollo de nifios con TEA sin
DI y viceversa. Por consiguiente, la presente investigacion se propuso profundizar en los
niveles de estrés parental y mecanismos moduladores de familias de nifios con TEA sin
DI, asi como su relacién con el desarrollo conductual, socioemocional y comunicativo de
sus hijos. Los participantes fueron 89 nifios entre 7 y 11 afios, distribuidos en dos grupos:
37 con desarrollo tipico (DT) y 52 con TEA sin DI, ambos grupos igualados en edad y
cociente intelectual (CI). Se aplicaron diferentes medidas de funcionamiento
comunicativo, conductual y socioemocional de los nifios con TEA sin DI y variables
familiares como los niveles de estrés parental, el apoyo social percibido y las estrategias
de afrontamiento. Los resultados mostraron una relacion entre las caracteristicas de los
padres y el desarrollo de sus hijos, observandose como los hijos de los padres que
mostraban estrés clinicamente significativo, un apoyo social reducido y menos estrategias
de afrontamiento adaptativo, presentaban puntuaciones significativamente menores en las
medidas de desarrollo comunicativo y socioemocional. Ocurriendo el caso contrario en
las familias sin niveles significativos de estrés y un adecuado apoyo social y uso de
estrategias de afrontamiento eficaces. Estos hallazgos enfatizan la necesidad de intervenir
sobre los niveles de estrés de las familias de nifios con TEA sin DI y el disefio de
programas multicomponente destinados al control y la reduccion de los niveles de estrés

parental, asi como el fomento del bienestar de las familias.

Palabras clave: Estrés parental. Familia. TEA sin DI. Habilidades comunicativas.

Desarrollo socioemocional. Estrategias de afrontamiento. Apoyo social.






ABSTRACT

Current findings on prevalence of Autism Spectrum Disorder (ASD) indicate an increase
in the number of diagnoses over the past decade, being ASD without intellectual disability
(ID) the most growing subgroup. Literature has shown that families of children with ASD
have high levels of parental stress. However, the influence of the cognitive level of
children with ASD on parental stress levels has been less studied. The possible
implications of parental characteristics in the development of children with ASD without
ID and vice versa are also unknown. Due to these facts, this research aimed to go into
detail about the levels of parental stress and modulating mechanisms of families of
children with ASD without ID, as well as their relationship to behavioural, socio-
emotional and communicative development of their children. Participants were 89
children between 7 and 11 years old, distributed in two groups: 37 with typical
development (TD) and 52 with ASD without ID, both groups adjusted for age and
intellectual quotient (1Q). Different measures of communicative, behavioural and socio-
emotional functioning of children with ASD without ID and family variables were
applied, such as parental stress levels, perceived social support and coping strategies.
Results showed a connection between parental characteristics and their children's
development noticing that the children of parents who showed significant clinical stress,
reduced social support, and fewer adaptive coping strategies, presented significantly
lower scores in communicative and socio-emotional development measures. The opposite
case occurs in families without significant levels of stress and adequate social support and
use of effective coping strategies. These findings emphasize the need to intercede on
stress levels of families of children with ASD without ID and the design of multi-
component programmes aimed at monitoring and reducing parental stress levels, as well

as promoting family well-being.

Key words: Parental stress. Family. ASD without ID. Communicative skills. Socio-

emotional development. Coping strategies. Social support.
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El Trastorno del Espectro Autista

1.1. Caracteristicas del TEA:

El trastorno del espectro autista (TEA), cominmente conocido como autismo, es
un complejo trastorno del neurodesarrollo de carécter crénico y aparicién temprana que
presenta una gran heterogeneidad tanto en su presentacion clinica como en su trayectoria
(Lord y Bishop, 2015). Los sintomas generalmente aparecen durante los primeros afios
de la infancia, al percibir los padres que su hijo no esta alcanzando los hitos del desarrollo
esperados, describiendo el desarrollo infantil como retrasado o ausente. Los signos de
alarma méas comunes destacados por los padres son la falta de respuesta afectiva y
comunicativa y comportamiento disruptivo por parte del nifio, conllevando una bisqueda
de ayuda profesional y un posible diagnostico de TEA (McConkey, Truesdale-Kennedy
y Cassidy, 2009). Algunos ejemplos de sefiales de alarma en TEA son la dificultad para
seguir la mirada del adulto, no mostrar objetos, no imitar ni repetir gestos o acciones de
otros, no sefialar con el dedo para compartir un interés, no responder cuando se le llama
0 la ausencia de juego simbolico entre otras (Carrascon, 2016) (Anexo 1).

Los sintomas recogidos en el DSM-5 para asignar un diagnostico de TEA son
déficits en la comunicacion e interaccion social y la existencia de patrones de conducta,
intereses o actividades restringidos y repetitivos (APA, 2013) (Anexo 2). Por esta razon,
los nifios con TEA tienden al aislamiento, presentan problemas para mantener
interacciones sociales reciprocas, pueden carecer de intereses compartidos y no disfrutar
del juego de la misma forma que los nifios con desarrollo tipico (DT). También pueden
carecer de expresiones emocionales o tener una reaccion inapropiada en el contexto social
en cuestion (Zeedyk, Rodriguez, Tipton, Baker y Blacher, 2014). Los comportamientos
rutinarios y estereotipados junto a la hipersensibilidad sensorial que pueden llegar a
presentar (tactil, visual o auditiva), contribuyen decisivamente al malestar de los nifios
con TEA (Farrugia, 2009; Ludlow, Skelly y Rohleder, 2012).

La prevalencia del TEA ha ido aumentado considerablemente en las Gltimas
décadas, desde 1 de cada 150 nifios en el afio 2000, hasta 1 de cada 68 nifios en el afio
2010 (Medeiros y Winsler, 2014). Actualmente la prevalencia mas reciente que se conoce
ha sido reportada en los Estados Unidos, 1 de cada 59 nifios diagnosticados a la edad de
8 afios. Ademas, se ha observado como el mayor incremento de diagndsticos se ha
producido en el subgrupo de TEA sin discapacidad intelectual (DI) también conocido
como TEA de alto funcionamiento, conformando el 69% de los casos (Baio et al., 2018).

El aumento destacado de la prevalencia se debe en parte a una mayor concienciacién entre
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los padres y los profesionales de los servicios educativos y sanitarios, asi como mejoras
en las précticas de diagnostico, derivando en una mayor deteccion y diagndstico temprano
(Blumberg et al., 2013).

Al igual que ocurre en otros trastornos del neurodesarrollo, el TEA presenta una
predominancia en el sexo masculino, con 4 diagnésticos masculinos por cada mujer
diagnosticada (4:1). Sin embargo, los examenes de poblacion méas recientes estan
identificando una mayor proporcién de mujeres que en exploraciones anteriores, sobre
todo cuando aparece con una DI comodrbida. Estos resultados hacen pensar que adn
quedan mujeres con TEA sin DI por identificar y diagnosticar de forma mas certera
(Werling y Geschwind, 2013).

1.1.1. Evolucion historica en la definicion del TEA:

Es necesario echar un vistazo al pasado y conocer coémo consideraban el autismo
los primeros autores que lo investigaron y los manuales diagnosticos de salud mental que
han ido actualizandose periodicamente hasta llegar a comprender el paradigma actual. El
primero en utilizar el término “autismo” en el campo de la psicopatologia fue el psiquiatra
Eugen Bleuer en el afio 1915, cuando explicaba el sintoma autista como una separacion
de la realidad externa en la esquizofrenia (Cuxart, 2000). Tres décadas después, Leo
Kanner ofrecio una nueva concepcion, transformando el autismo de sintoma a sindrome,
haciendo referencia a la alteracion de las relaciones sociales y un distanciamiento del
mundo externo.

De tal forma, Kanner (1943) describio con claridad como estos nifios presentaban
desde etapas muy tempranas una seria discapacidad innata para establecer contacto
emocional con las personas, parecian apartados e indiferentes, resistentes a los cambios
ambientales y se refugiaban en actividades repetitivas, ausencia de juego simbolico,
fascinacion por objetos que manejaban a menudo habilmente, mutismo o habla que
parecia carecer de intencion comunicativa, ecolalia, uso anormal del vocabulario.
Ademas algunos presentaban talentos aislados o habilidades especiales que se expresan
en hechos notables de memoria repetitiva, calculo, facilidad para el dibujo o la musica u
otras habilidades aisladas. La descripcion de estos nifios terminaba con una valoracion
bastante clara de sus padres, diciendo que eran extremadamente inteligentes, la mayoria

con estudios superiores y que en alta proporcion eran poco afectuosos y mas interesados
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en cosas banales que en sus propios hijos; por tanto era importante ver en qué medida
habian podido influir las caracteristicas de los padres en la alteracion de sus hijos.

Contemporaneamente, Hans Asperger (1944) publicaba los resultados de sus
investigaciones, donde mostraba una serie de casos que compartian los mismos rasgos
que el sindrome descrito por Kanner (1943), con la diferencia de que los niveles
cognitivos globales eran significativamente superiores. Ademas, hacia hincapié en que el
trastorno fundamental de este sindrome pertenecia a una seria limitacion en las relaciones
sociales vy la incapacidad para expresar y comprender sentimientos, tanto propios como
ajenos. Otra diferencia significativa con la descripcion ofrecida por Kanner fue el origen
del trastorno, ya que Asperger se inclinaba mas por factores genéticos.

Se han sefialado distintos periodos fundamentales en el estudio del autismo. Por
un lado se habla de un periodo previo a las propuestas clasicas de Kanner y Asperger, en
el que se acumularon pruebas e informacion sobre el trastorno y se describieron los
primeros casos de nifios con autismo (Riviére, 1997). Por otro lado se habla de un periodo
que comprende las Gltimas décadas del S. XX y los inicios del S. XXI, donde se han
estado acumulando evidencias que validen la eficacia de los métodos diagndsticos y
terapéuticos, pasando el autismo de ser una enfermedad remota y desconocida a
convertirse en centro de interés de la poblacion general. Por ultimo y no menos
importante, es necesario destacar en éste periodo la aparicién del movimiento asociativo
de personas con autismo y sindromes afines y sus familias, que esta ofreciendo un punto
de vista que va mas alla de caracterizar al autismo como una enfermedad, promoviendo
la concienciacion de la sociedad.

Las etapas anteriormente mencionadas han sido testigo de como el concepto de
“autismo” ha ido cambiando desde la primera aproximacion que hizo Kanner (1943) hasta
el concepto actual de “Trastorno del Espectro Autista” que nos trae el DSM-5 (APA,
2013). Esta transformacion conceptual es debida a la complejidad del trastorno, tanto por
su extrafia naturaleza como por su gran heterogeneidad. Pese a ello, siempre ha existido
una tendencia en definir el autismo por la presentacion de sus signos y sintomas.

Posteriormente al primer intento por delimitar el autismo y sus caracteristicas
(Kanner, 1943), se introdujo el concepto de “Espectro Autista” de la mano de Wing y
Gould (1979) haciendo referencia a esas caracteristicas que se consideran generales en el
autismo y aquellas que son peculiaridades de cada persona con autismo, considerando el
trastorno como un “continuo”. De tal forma se describe la Triada de Wing, destacando el

conjunto de alteraciones de la interaccion social, la comunicacién y la imaginacion.
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Siguiendo ésta linea conceptual, Riviére (1988) realiza una elaboracion méas profunda del
concepto de espectro autista en la que se considera al autismo como un continuo de
distintas dimensiones, ya que segun el autor, una categoria Unica no nos permitiria
reconocer simultdneamente lo que hay en comun entre las personas con autismo y lo que
difiere entre ellas. De la misma manera, se sefialaron seis factores principales de los que
dependeria la naturaleza y expresion de las dimensiones que se muestran constantemente
alteradas (las relaciones sociales, la anticipacion, la flexibilidad y la comunicacion y
lenguaje): a) la asociacion o no del autismo con una discapacidad intelectual, b) la mayor
0 menor gravedad del autismo, ¢) el momento evolutivo del individuo con autismo, d) el
Sexo, ya que se conoce que dicho trastorno afecta con mayor frecuencia a hombres que a
mujeres, €) la eficacia de las intervenciones y métodos de ensefianza y f) el compromiso

y apoyo familiar.

1.2. Enfoque diagnostico actual del TEA

Asimismo, las clasificaciones internacionales y los manuales diagnosticos
encargados de recoger, presentar y describir los trastornos mentales se han visto
potencialmente influidos por las evidencias que han ido aportando los numerosos
investigadores a través del tiempo. El autismo debuto originalmente en la 92 Clasificacion
Internacional de las Enfermedades (CIE9) de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,
1977) dentro de la categoria “psicosis peculiares de la nifiez” con el nombre de autismo
infantil precoz. Las diferencias que se fueron advirtiendo entre la psicosis y la nueva
concepcion de autismo aportada por Kanner (1943) ayudaron para que hacia los afios
ochenta fuesen descritas por separado, siendo oficial en 1992 con la 10?2 Clasificacion de
la OMS (CIE10), donde se agruparon los denominados “Trastornos Generalizados del
Desarrollo” bajo el cddigo F84 en el cual se incluyeron el autismo infantil (F84.0), el
autismo atipico (F84.1), el sindrome de Rett (F84.2), otro trastorno desintegrativo de la
infancia (F84.3), el trastorno hipercinético con retraso mental y movimientos
estereotipados (F84.4), el sindrome de Asperger (F84.5), otros trastornos generalizados
del desarrollo (F84.6) y el trastorno generalizado del desarrollo sin especificacion
(F84.7).

En el Manual Diagndstico y Estadistico de los trastornos Mentales (DSM) también
se observa la evolucidn conceptual del autismo gracias a sus constantes actualizaciones.

EI DSM-I11 (APA, 1980) caracterizaba al autismo con: a) Un comienzo anterior a los 30
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meses, b) ausencia global de la respuesta a otros seres humanos, c) déficit severo en el
desarrollo del lenguaje, d) si existe habla, esta es de tipo peculiar con ecolalia inmediata,
diferida, lenguaje metafdrico e inversién pronominal y €) extrafias respuestas a diferentes
aspectos del entorno, como resistencia al cambio e intereses peculiares hacia objetos
animados o inanimados. Posteriormente en el DSM-III-R (APA, 1987) los criterios
fueron modificados convirtiéndose en: a) Inicio temprano, b) graves trastornos
relacionales en el &mbito social, c) graves anomalias en el desarrollo del lenguaje y d)
rutinas repetitivas y elaboradas. Un importante cambio es la inclusion de un quinto
criterio, ya que un sector de investigadores indicaba la necesidad del criterio e)
Respuestas perceptivas anormales a estimulos sensoriales (Coleman, 1976; Ornitz, 1983).

Al igual que sucedia en el CIE10 (1989), los manuales DSM-IV (APA, 1994) y
DSM-IV-TR (APA, 2000) incluian al autismo dentro de los trastornos generalizados del
desarrollo, agrupados en “Trastornos de Inicio en la Infancia, la Nifiez o la Adolescencia”
ya que los caracterizaba por una grave perturbacion generalizada de varias areas del
desarrollo: habilidades para la interaccion social, habilidades para la comunicacion o la
presencia de comportamientos, intereses y actividades estereotipados. Esta seccion
incluye al trastorno autista, trastorno de Rett, trastorno desintegrativo infantil, trastorno
de Asperger y el trastorno generalizado del desarrollo no especificado (TGD-NE).
También se describen éstos trastornos y deja claro que los mas frecuentes son el trastorno
autista y el trastorno de Asperger.

En el DSM-5 (APA, 2013), el Trastorno del Espectro del Autismo se engloba en
una nueva categoria denominada “Trastornos del Neurodesarrollo”. Esta categoria
también incluye, ademas del Trastorno del Espectro del Autista, los siguientes trastornos:
del desarrollo intelectual, de la comunicacion, de aprendizaje, motores y el déficit de
atencién con hiperactividad. Lo que anteriormente se denominaba trastorno autista pasa
a llamarse Trastorno del Espectro Autista (en singular). Por lo tanto, se propone eliminar
las categorias diagnosticas del Trastorno desintegrativo infantil y el Trastorno de Rett. El
TGD-NE vy el trastorno de Aspeger pasan a formar parte del Trastorno del Espectro

Autista, desapareciendo como entidades independientes (Ver figura 1).
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DSM-IV-TR (2000)  DSM-5(2013)
y

Trastornos Generalizados del Desarrollo Trastornos del Neurodesarrollo

(F84.0) Trastorno autista
(F84.2) Trastorno de Rett

(F84.3) Trastorno desintegrativo infantil P (F84.0) Trastorno del Espectro
= Autista (TEA)

(F84.5) Trastorno de Asperger

(F84.9) Trastorno generalizado del
desarrollo no especificado

Figura 1. Comparativa del concepto de autismo entre el DSM-1V-TR y el DSM-5.

El comité de expertos entiende que los criterios diagndsticos del DSM-1V no son
ni exactos ni fiables y valora que la etiqueta se ha utilizado de forma inexacta y poco
rigurosa. ElI Sindrome de Asperger queda subsumido en la categoria de TEA. Las
personas que tengan dicho diagnostico, pasarian directamente a la categoria de TEA y no
tendrian que ser nuevamente evaluados. ElI cambio de nombre trata de enfatizar la
dimensionalidad del trastorno en las diferentes areas que se ven afectadas y la dificultad
para establecer limites precisos entre los subgrupos. Los criterios diagnosticos también
varian, pasan de ser 3 areas a 2, ya que en el DSM5 se fusionan las alteraciones sociales
y comunicativas, manteniéndose el criterio referido a la rigidez mental y comportamental.
Ademas de los criterios diagndsticos, es necesario especificar y clasificar la gravedad de
los sintomas en tres niveles o grados basados en las dificultades de comunicacién social
y los patrones de comportamiento restringido y repetitivo, en funcion de la cantidad de

apoyo gue requieren (Anexo 3).

1.2.1. Diagnostico diferencial:

En lo que se refiere al diagnostico diferencial del TEA con otros trastornos del
desarrollo, tienen especial importancia los cambios que se han propuesto en
los Trastornos de la Comunicacion y el Lenguaje que incluyen el Trastorno del Lenguaje,
Trastorno Fonoldgico, Trastorno de la Fluidez del habla de inicio en la infancia, Trastorno

de la Comunicacion Social y Trastorno de la Comunicacion no especificado; y en el
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TDAH. En este ultimo caso, el DSM-5 permite por primera vez en la historia el

diagndstico simultaneo de TEA y TDAH cuando los niveles de inatencién y/o

hiperactividad superan los de personas de nivel intelectual comparable.

Los posibles casos de TEA requieren considerar otras alteraciones evolutivas que

surgen en la infancia u otras patologias psiquiatricas que se inician en la adolescencia y

que tienen presentacion clinica semejante al TEA sin discapacidad intelectual. Los

profesionales deben determinar la posible existencia de trastornos concurrentes y

delimitar que diagndstico es méas certero mediante un diagnostico diferencial, el cual

incluye:

a)

b)

Sindrome de Rett: Puede observarse una alteracion de la interaccion social durante la
fase regresiva del sindrome de Rett (tipicamente entre 1 y 4 afios de edad); asi pues,
una proporcion de las nifias pequefias afectadas podrian debutar con una presentacion
que cumpla los criterios diagnosticos del TEA. Sin embargo, después de este periodo,
la mayoria de los individuos con Sindrome de Rett, mejoran sus habilidades para la
comunicacion social y los rasgos autistas dejan de ser problematicos. Por tanto se
deberia tener en cuenta el TEA solamente si se cumplen todos los criterios
diagnosticos.

Mutismo selectivo. Hay que tener en cuenta que el mutismo selectivo se asocia
frecuentemente al TEA, sin embargo, aquellos casos en que el mutismo selectivo se
asocie a trastornos de ansiedad y ademas carezcan de sintomas presentes en TEA, es
decir, que tengan juego simbolico espontaneo, una buena relacion social reciproca y
estan vinculados reciprocamente a sus padres.

Trastornos del lenguaje y trastorno de la comunicacion social (pragmatico): En
algunas formas de los trastorno de la comunicacion puede haber problemas de
lenguaje y/o comunicacion y algunas dificultades sociales secundarias. Sin embargo
el trastorno del lenguaje especifico normalmente no estd asociado con una
comunicacion no verbal anormal ni con la presencia de patrones de comportamiento
restringido y repetitivo. Por otra parte, si un individuo muestra deterioro de la
comunicacion social y de las interacciones sociales, pero nunca ha mostrado
comportamientos o intereses restringidos y repetitivos se adjudicaria el diagndstico

de trastorno de la comunicacion social.
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d)

9)

Discapacidad intelectual sin asociacion con TEA. En la discapacidad intelectual
estara preservado el deseo de sociabilizacion y comunicacion, que estaran al nivel de
su capacidad cognitiva. No existen los picos de habilidades cognitivas en las
diferentes areas visoespaciales (mas caracteristico del autismo) o en habilidades
verbales tan tipicamente asociados a TEA.

Trastorno de movimientos estereotipados: Las estereotipias motoras se incluyen
dentro de las caracteristicas diagnosticas del TEA y, por tanto, no se realiza un
trastorno adicional de trastorno de movimientos estereotipados cuando tales
comportamientos repetitivos se pueden explicar mejor por la presencia del TEA. Sin
embargo cuando las estereotipias causan autolesiones y llegan a ser uno de los
objetivos del tratamiento, los dos diagnosticos podrian ser apropiados.

Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH): Las anormalidades en la
atencion (excesivamente centrado “ensimismado” 0 facilmente distraido) son
frecuentes en los individuos con TEA al igual que la hiperactividad. Se deberia
considerar el diagndstico de TDAH si las dificultades atencionales o la hiperactividad
superan las que normalmente se observan en los individuos de edad mental
comparable.

Esquizofrenia: El principal problema del diagnostico diferencial se plantea en los
casos de TEA sin discapacidad intelectual y adolescentes que no han obtenido un
diagnostico previo de TEA. Las personas con TEA, a diferencia de la esquizofrenia,
carecen de interpretacion psicotica paranoide elaborada. Por su parte, las personas con
esquizofrenia no presentan alteraciones marcadas de la sociabilidad y comunicacion

e intereses restringidos en la primera infancia propias del TEA.

1.2.2. Heterogeneidad de presentacion del TEA. Trayectoria en el ciclo vital

Como se ha comentado anteriormente, la categoria de TEA es fruto de la unién de

multiples trastornos, el DSM-5 considera de vital importancia para el diagnostico y el

planteamiento terapéutico que los profesionales especifiquen si el trastorno es:

1
2
3.
4

Con o sin déficit intelectual acompafiante
Con o sin deterioro del lenguaje acompafiante
Asociado a una afeccién médica o genética, o a un factor ambiental conocido

Asociado a otro trastorno del neurodesarrollo, mental o del comportamiento
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5. Con catatonia

El nivel cognitivo de las personas con TEA afecta en gran medida a la expresion
de determinados sintomas, como por ejemplo el comportamiento estereotipado y los
intereses restringidos. Los resultados del estudio llevado a cabo por South, Ozonoff y
McMahon (2005) mostraron un perfil detallado de las estereotipias y los intereses de
nifios y adolescentes con TEA de alto funcionamiento. Las estereotipias e intereses
restringidos mas frecuentes fueron hablar repetitivamente de un tema (p.ej. hablar de
dinosaurios o Pokémon), la dificultad al probar nuevas actividades (p.ej. no realizar otra
actividad no vinculada a sus intereses), los intereses obsesivos anormales (p.ej. el espacio
exterior, la fisica, los desastres naturales y eventos historicos) y ver el mismo video de
forma continua. Ademas se evidenci6 como algunas estereotipias frecuentemente
asociadas al TEA con DI no eran comunes cuando no existe dicha DI, como los tics
vocales, manierismos, chupar objetos, andares estereotipados o conductas autolesivas.
Estos hechos son de vital importancia cuando se procede a valorar y seleccionar las

intervenciones mas eficaces para cada individuo.

En esta misma linea, numerosos estudios han demostrado que las comorbilidades
frecuentemente asociadas al TEA también se ven condicionadas por el nivel cognitivo de
los individuos. Existe una evidencia consistente al afirmar que los trastornos del estado
del animo y ansiosos estan asociados a mayores tasas de adaptabilidad en el TEA. Varios
estudios han encontrado que los sintomas depresivos estan directamente correlacionados
con niveles méas altos de funcionamiento, adaptacion, conocimiento de las propias
deficiencias y un mayor nivel cognitivo (Ghaziuddin, Ghaziuddin y Greden, 2002).
Ademas, se encontrd0 que los pacientes con TEA de alto funcionamiento eran
predominantemente afectados por trastornos del estado del animo (Joshi et al., 2013;
Mazzone et al., 2013) y que las tasas de trastornos animicos comorbidos eran alin mayores
en los adolescentes y adultos con TEA sin DI (Hofvander et al., 2009; Lugnegard,
Hallerback y Gillberg, 2011).

Los trastornos de ansiedad también muestran gran prevalencia en poblacion con

TEA. El metaanalisis de van Steensel, Bogels y Perrin (2011) consigui6 identificar

niveles clinicamente significativos de ansiedad presentes aproximadamente en el 40% de

una muestra de jovenes con TEA. De forma similar, Sukhodolsky et al., (2008)

encontraron que el 43% de una muestra de nifios con TEA entre 5y 14 afios cumplieron

los criterios para al menos un trastorno de ansiedad. Concretamente informaron que los
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altos niveles de ansiedad se asociaron con un mayor coeficiente intelectual y una menor
gravedad del TEA, lo que podria atribuirse a una mayor autoconciencia de la disfuncion
social.

Los estudios longitudinales que informan de la trayectoria y calidad de vida de
personas con TEA también destacan la importancia del nivel cognitivo. La mayoria de
los estudios han utilizado medidas objetivas como el empleo, la independencia, la
participacion y las relaciones sociales con el objetivo de categorizar los resultados entre
“buenos” y “pobres” (Magiati, Tay y Howlin, 2014). La mayoria de las personas con TEA
siguen siendo altamente dependientes de otros para su cuidado, los contactos sociales son
limitados y las tasas de empleo son extremadamente bajas. Sin embargo, estos resultados
presentan una gran variabilidad dependiendo del nivel cognitivo y la severidad de los

sintomas.

Se ha observado como los estudios que involucraban a adultos con mayor
capacidad cognitiva y verbal generalmente informaban de resultados mas positivos. Un
estudio longitudinal realizado en Estados Unidos (Lord, Bishop y Anderson, 2015)
examind el progreso de individuos diagnosticados con TEA en la infancia. En la edad
adulta el 77,91% continu6 cumpliendo con los criterios de TEA; de estos, solamente
aquellos que no presentaba DI describieron mas adelante un resultado “muy bueno".
Ademas, las trayectorias de cambio (cociente intelectual, funcionamiento social,
comunicacion y comportamientos repetitivos) fueron significativamente mas positivas en
los participantes con TEA sin DI. Otro estudio longitudinal centrado en el estudio de TEA
de alto rendimiento mostrdé que el 40% tenian un empleo, el 48% tenia dos o mas
amistades, el 62% vivian de forma independiente y el 14% estaban casados o conviviendo
con su pareja (Helles, Gillberg, Gillberg y Billstedt, 2016). Estos resultados de tendencia
positiva son mas dificiles de encontrar en estudios compuestos por muestras de TEA con
cociente intelectual mixto (con y sin DI). Por ejemplo, el estudio francés realizado por
Chamak y Bonniau (2016) mostrd6 como 2/3 de su muestra presentaban resultados
“pobres” o “muy pobres”. Dicho estudio presentaba su muestra dividida de acuerdo con
los niveles de gravedad de los sintomas del TEA. Se observé como ningln participante
con TEA de grado 3 mostré un “buen” resultado, el 40% del grupo de grado 2 mostraron
un “buen” resultado, en cambio todos los participantes con TEA de grado 1 mostraron

resultados positivos.
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Por lo tanto, la evidencia indica que el funcionamiento intelectual y verbal en la
infancia se encuentra entre los indicadores prondsticos mas fuertes en la trayectoria de un
individuo con TEA. Sin embargo, es necesario recordar que los resultados de estudios
longitudinales centrados en muestras con TEA de alto funcionamiento siguen indicando
dificultades significativas en comprension social, comunicacién pragmaética, atencion,
autocontrol, madurez emocional y comorbilidad psiquiatrica (Orinstein et al., 2015; Suh
etal., 2016). En resumen, pocas personas con TEA que cursan con una DI o que no logran
desarrollar el habla funcional, viven independientemente como adultos y las perspectivas
laborales e interaccion social son particularmente pobres (Howlin y Magiati, 2017). Por
estos motivos, es muy interesante seguir de cerca y estudiar poblacion con TEA sin DI, a
fin de potenciar las posibilidades de alcanzar una mejor adaptacién y autonomia
(personal, social y laboral) en el futuro.

1.3. Teorias explicativas sobre el TEA

Como se ha mencionado anteriormente, cuando Kanner describio por primera vez
el autismo hizo hincapié en lo que €l consideraba la causa del trastorno, introduciendo el
concepto de “madres nevera”. Como ésta, existen numerosas teorias explicativas
relacionadas con la etiologia del trastorno. A continuacion se destacan las teorias clasicas
y las teorias actuales que en estos momentos tienen mas respaldo empirico en la

comunidad cientifica.

1.3.1 Teorias Psicodinamicas Clasicas

A raiz de esta primera suposicion, son muchos los autores que se encargan de
desarrollar estas ideas y sobretodo que basan sus hipotesis alrededor de las teorias
psicodinamicas que hacen referencia generalmente a que el autismo se adquiere en las
primeras etapas de vida e incluso de gestacion y que es resultado de una relacion con unos

padres frios y que no proporcionan el afecto necesario para que pueda desarrollarse.

Tustin (1972) describe el desarrollo normal temprano y la primera etapa de la
infancia como un “autismo normal temprano” en el que el nifio no tiene conciencia de su
cuerpo como uno diferente al de su madre. Con el paso del tiempo el nifio toma conciencia

de que es un individuo diferente de su madre, llamando el autor a esta nueva etapa como
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“autismo primario” ya que el nifio no tiene conciencia de los objetos del mundo externo,
por lo tanto, una prolongacion de esta etapa se considera anormal y es la que daria como
resultado al autismo entendido como un trastorno. Tustin también da a conocer un tercer
tipo de autismo que seria el “encapsulado”, que ocurre cuando el nifio pierde a su madre
a temprana edad lo que representa para el infante una sensacién enormemente traumatica
que genera una separacion de si mismo y del mundo que lo rodea; es decir, una barrera

creada con el objetivo de no volver a experimentar un evento asi de traumatizante.

Ward (1976) considera que el autismo obedece a una relacion ambiental y
bioldgica, afirmando que la angustia experimentada por la madre durante el periodo de
gestacion genera una modificacion en la regulacién de las sustancias neuroendocrinas de
la madre, lo que afectaria al feto. Sin embargo, en el estudio de Ward no consiguio

comprobar la relacion entre el estrés de las madres gestantes y el autismo de los nifios.

Una importante perspectiva dentro de estas teorias psicodinamicas es la del
psicoanalista Lacan (1990), el cual considera al autismo como una psicosis infantil y hace
referencia a la particularidad de la relacion primaria de la madre y su hijo que impide la
relacion con un tercero (triangulacion edifica), lo que imposibilita al nifio que se inscriba
la ley del padre, la relacion simbiotica madre-hijo no permite que el nifio se convierta en
un sujeto diferente a la madre, por consecuencia el nifio queda “atascado” en los primeros
estadios de relacion materna, manteniendo su relacion con el mundo a nivel preobjetal,

donde no hay conciencia de la existencia del otro.

Es muy necesario recalcar que aunque estas hipotesis, teorias y suposiciones sobre
las “madres nevera” y el ambiente no han llegado a explicar la etiologia del autismo,
fueron excelentes aportes que impulsaron los estudios sobre qué es lo que causa este
trastorno, sin embargo al ser al inicio la Unica explicacion, aceptada incluso por muchos
psicologos, psiquiatras y médicos pudo hacer gran dafio a las familias que recibian el
diagnodstico y al buscar una explicacién se encontraban con que los responsables del
trastorno eran ellos. Algunas de estas teorias se mantienen en la actualidad a pesar de los
avances que nos permiten estar cada vez mas cerca de conocer los factores que causan el

autismo.
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1.3.2. Teorias Cognitivas Actuales

Después de los primeros estudios sobre la etiologia del autismo, diferentes corrientes
psicoldgicas iniciaron su investigacion, apareciendo asi postulados cognitivos de suma
importancia que ofrecen una perspectiva diferente a las teorias psicodinamicas y
ambientales que venian manejandose y que ademas eran muy bien aceptadas entre los
médicos, psicologos y psiquiatras, ya que estas explicaciones quitaban el peso de los
hombros a las familias de ser los culpables de la aparicion de dicho trastorno. A
continuacion se explican algunas de las teorias cognitivas mas importantes y conocidas

sobre la etiologia del autismo.

Teoria de la Mente (ToM). Es la capacidad para comprender que otros tienen una
mente con varios estados mentales, como creencias, informacion, planes, intuiciones,
emociones, deseos e intenciones, y que éstos pueden ser distintos de los propios (Premack
y Woodruff, 1978). En general sigue una trayectoria de desarrollo comun en los nifios
con DT, observandose como a los 4 o 5 afos de edad la mayoria de los nifios muestran
una comprension de las creencias y los estados mentales de si mismos y de los demas
(Peterson, Wellman y Slaughter, 2012). Hace tres décadas, se revelé que los nifios con
TEA no seguian esta trayectoria, ya que presentaban un deterioro de ToM incluso en los
casos sin discapacidad intelectual (Baron-Cohen, Leslie y Frith, 1985). Un desarrollo
disfuncional de ToM implica serias consecuencias para la comunicacion social, las
interacciones y el comportamiento infantil, por ejemplo en juegos, amistades y
conversaciones que involucren sensibilidad interpersonal en entornos sociales reales,
como el hogar o la escuela. En un principio, este concepto era utilizado Gnicamente para
el estudio de la etiologia del autismo y se proponia que el origen del autismo era la
ausencia de ToM. Baron-Cohen et al., (1985) establecieron la hipdtesis de que las
personas con autismo no tienen una ToM, que trataba de expresar como la incapacidad
para atribuir estados mentales independientes a uno mismo y a los demas con el fin de
predecir y explicar los comportamientos. Estos hechos condujeron a la hipdtesis de que
el autismo podria constituir una alteracion especifica del mecanismo cognitivo necesario
para representarse estados mentales o ‘mentalizar’. Desde esta teoria se han explicado
todos y cada uno de los sintomas que se pueden encontrar dentro del espectro, razon por
la que ha sido enormemente aceptada por varios autores que la han tomado como base
para poder desarrollar teorias que expliquen el autismo. En las personas con TEA se

comprueba como todos estos dominios mencionados anteriormente se ven afectados,

33



El Trastorno del Espectro Autista

caracterizdndose por problemas relacionados con el juego simbolico (Baron-Cohen y
Gillberg, 1995) o la incapacidad para acceder a sus propios estados mentales (Varga,
2011).

Teoria de la Coherencia Central. La teoria planteada por la reconocida psicologa
alemana Utha Frith (1989) sugiere que un estilo perceptivo-cognitivo especifico, descrito
como una capacidad limitada para comprender el contexto o para "ver el panorama
general”, es compatible a la perturbacion central en el autismo y los trastornos
relacionados. Intenta explicar como las personas con un diagndstico de autismo pueden
mostrar una notable capacidad en materias como las matematicas y la ingenieria, aunque
tienen problemas con las habilidades linglisticas y tienden a vivir en un mundo social
aislado. Esta teoria es uno de los modelos conceptuales mas importantes que tratan de
explicar las anomalias de las personas con autismo en tareas que implican procesos
cognitivos locales y globales. La hipotesis hace referencia a que las personas con autismo
suelen percibir su entorno de forma fragmentada y no como un “todo”. Frith (1989, 1991),
es la primera autora que propone que una teoria de coherencia central débil podria
explicar las dificultades encontradas en el autismo que no pueden ser explicadas por “la
teoria de la mente”. Sus ideas se basan en la creencia de las que las personas que se
desarrollan con normalidad se ven empujadas a integrar trozos de informacion dispares
en patrones coherentes, mediante inferencias sobre las causas y los efectos de la conducta.
Las personas con autismo tienen dificultades para elaborar interpretaciones comprensivas
de las situaciones mediante la lectura de las intenciones de los participantes, por ejemplo,
a partir de movimientos como la mirada, los gestos de las manos o las pistas contextuales.
Firth aporta numerosos ejemplos de interpretaciones descontextualizadas de personas con
autismo, de las cuales solo algunas implican una teoria de la mente. Esto indica la
existencia de un problema anterior a la metarepresentacion: el de la integracion de
aspectos de una situacién en un conjunto coherente. Su teoria no solo explicaria la
inexistencia de conductas y capacidades como la atencion conjunta y la teoria de la mente,
también explicaria las habilidades extraordinarias, las sensaciones fragmentadas, la

monotonia y las conductas repetitivas.

Teoria de la funcion ejecutiva. Segun Luria (1966), la funcidn ejecutiva hace
referencia a un constructo cognitivo que es utilizado para describir las conductas de
pensamiento medidas por los l6bulos frontales. Ha sido definida como la habilidad para

mantener un conjunto apropiado de estrategias de solucién de problemas para alcanzar
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una meta. Las conductas que estan dentro de la funcion ejecutiva son la planificacion, el
control de impulsos, inhibicion de respuesta inadecuada, busqueda organizada y
flexibilidad de pensamiento y accién. Todas las conductas que componen la funcion
ejecutiva comparten la habilidad para separarse del entorno o contexto inmediato y
guiarse por modelos mentales o representaciones internas. Los resultados de los primeros
estudios controlados sobre funciones ejecutivas en adultos con autismo presentaron una
evidente ejecucion deficiente en el Wisconsin Card Sorting Test (WCST) al ser
comparados con adultos neurotipicos y adultos que sufrian dislexia severa (Rumsey y
Hamburguer, 1989, 1990). Ozzonoff y Cathcart (1998) definieron la funcién ejecutiva
como aquella capacidad que permite a las personas mantenerse en un entorno de solucion
de problemas con objetivos futuros, que incluyen conductas varias como planificar,
inhibir respuestas irrelevantes, mantener acciones, control de impulsos, flexibilizar
pensamiento y accion. Segun estos autores el déficit de la funcion cognitiva es el Unico
que se encuentra presente en todos y cada uno de los grupos de personas que se encuentran
dentro del espectro autista y segun explica podria ser primario en el origen del resto de
sintomas. Existen una serie de conductas propias de los sujetos dentro del espectro del
autismo que parecieran explicarse por un déficit en la funcion ejecutiva. Ejemplos de estas
conductas son las perseveraciones, los intereses restringidos, estereotipias, rituales, los
comportamientos impulsivos y la ausencia de planificacion. Este déficit genera problemas
ligados a la flexibilidad de pensamiento y accion que interfieren profundamente en la
interaccion social, influye también en las capacidades mentalistas asi como en la
capacidad de integrar acciones en un plan global que pueda dar sentido a las mismas
(Harris, 1993; Riviere, 1996). Sin embargo Ozzonoff (1995) ha sefialado que existe una
serie de incongruencias en esta teoria, especificamente al intentar explicar el origen del
autismo. En primer lugar se pregunta por qué hay nifios con lesiones frontales tempranas
gue no estan dentro del espectro y aclara que una disfuncién a nivel prefrontal puede
constituir una condicion necesaria mas no suficiente para el desarrollo del autismo, en
segundo lugar existen varias habilidades que no se encuentran alteradas en los nifios con
este trastorno, por ultimo, la disfuncion cognitiva del lI6bulo frontal no es especifica del

autismo y puede ser encontrada en otros trastornos.

1.4. Analisis actuales de factores relacionados con el TEA.
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Genética. Una linea emergente de investigacion muestra que la neurobiologia puede
aportar marcadores de riesgo validos del TEA. Concretamente, cada vez hay méas datos
apoyando que la trayectoria normal del neurodesarrollo esté alterada en el autismo con
anomalias genéticas, en el crecimiento cerebral o en la conectividad cerebral. Desde que
Bailey et al.,, (1995) encontraron mediante sus estudios sobre gemelos una fuerte
heredabilidad del TEA (hasta aproximadamente el 90%), muchas investigaciones han
apoyado la contribucién de la genética en este trastorno. Recientemente la revision
sistematica de Waye y Cheng (2018) ha recopilado los avances que se han generado en
los campos de la genética y la epigenética. En la actualidad se han detectado méas de 600
genes implicados o relacionados con el TEA, aunque para muchos de ellos los tamafos
del efecto son bastante pequefios. Un estudio taiwanés de 1164 sujetos pertenecientes a
393 familias encontré un haplotipo de WNT2 (rs2896218-rs6950765:GG) asociado
significativamente con el TEA en sus muestras de trio. Otro estudio cromosdmico de seis
autosomas seleccionados arbitrariamente y el cromosoma sexual, utilizando
aproximadamente 420.000 células sanguineas de 60 nifios con DT y 116 nifios con TEA
reveld una frecuencia significativamente mayor de aneuploidia en mosaico en los nifios
con TEA en comparacion con la de los controles. Las mutaciones y alteraciones genéticas
Se encuentran en exceso en sujetos con autismo, incluidos los genes implicados en la
codificacion de proteinas para la formacion sinaptica, regulacion transcripcional y vias
de remodelacion de la cromatina.

Aproximadamente el 10% de los nifios con TEA tienen algin otro trastorno
genético o cromosomico, y el X Fragil es la causa genética mas comun del autismo. El
TEA y el sindrome de X Fragil son trastornos del neurodesarrollo diferentes pero
potencialmente relacionados entre si neurobiolégicamente y con una superposicion
significativa en sus sintomas comportamentales (Devitt, Gallagher y Reilly, 2015). Por su
parte, Pfaender et al., (2017) encontraron también en su estudio como las mutaciones
multiples de dominios repetidos de anquirina 3 (SHANKS3) contribuyen
aproximadamente al 1% de todos los casos de TEA. Ademas se ha encontrado un
anticuerpo reactivo similar a la proteina 2 (Caspr2) asociado a las madres de nifios con
TEA y un estudio muestra que el tratamiento de ratones con un anticuerpo Caspr2 reactivo
cerebral monoclonal produjo un fenotipo similar al TEA en los ratones descendientes. La
union del anticuerpo con el Caspr2, podria conducir a una disminucion de la complejidad
dendritica de las neuronas excitadoras y una reduccion del ndmero de neuronas

inhibidoras en el hipocampo (Brimberg et al., 2016).
36



El Trastorno del Espectro Autista

Ambiente. La reciente revision sistematica y metaanalisis de Modabbernia, Velthorst y
Reichenberg (2017) han aportado valiosa informacion sobre los factores ambientales
relacionados con el TEA. Por una parte, la evidencia actual ha demostrado que factores
ambientales como la vacunacion, el tabaquismo materno, la exposicion al timerosal y,
probablemente las técnicas de reproduccidn asistida no estan relacionados con el riesgo
de padecer TEA. Por otra parte, las complicaciones en el nacimiento que estan asociadas
con trauma o isquemia e hipoxia han mostrado fuertes vinculos con el TEA. Un factor
destacable que ha demostrado tener relacion con la aparicion del TEA en la descendencia
podria ser la exposicion al valproato sodico (popular farmaco antiepiléptico), lo que
produciria cambios en los marcadores epigenéticos (Hamza et al., 2017). Otros factores
relacionados con el embarazo como la obesidad y la diabetes materna, y las cesareas no
planificadas mostraron una asociacion débil con la aparicion del TEA en los hijos. Las
revisiones sobre elementos nutricionales han arrojado informacion util pero no
concluyente sobre los efectos beneficiosos del acido félico y el omega-3, mientras que la

deficiencia de vitamina D parece ser comun en nifios con TEA.

Los estudios sobre elementos toxicos se han visto limitados en gran medida por
su disefio, pero existe evidencia suficiente para la asociacion entre algunos metales
pesados (siendo el mercurio inorganico y el plomo los mas importantes) y TEA; hecho
que justifica una mayor investigacion. Por su parte, Wu et al., (2017) en su metaanalisis
sobre la asociacion entre la edad de los padres y el TEA encontraron que cada aumento
de 10 afios en la edad materna y paterna, aumentaba el riesgo de TEA en la descendencia
en un 18 y 21% respectivamente. Ademas, en comparacion con el grupo de edad de
referencia, el grupo de edad méas avanzada (tanto en madres como en padres) se asocio
con un aumento pequefio pero significativo y preciso en el riesgo de TEA en la

descendencia.

Todos estos hallazgos refuerzan la teoria sobre que el origen del autismo no
responde Unicamente a factores especificos, sino que intervienen factores genéticos,
biolégicos y ambientales. También se evidencia que pese a los avances anteriormente
citados, todavia faltan por conocer y descubrir gran parte de los factores relacionados con
el TEA. Debido a este desconocimiento, las intervenciones deben centrarse en trabajar a
partir de factores que si cuentan con numerosa y consistente evidencia sobre el desarrollo

del nifio, como es la familia.
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La familia como contexto de desarrollo

2.1. Concepto, caracteristicas y funciones de la familia:

Los factores ambientales, en particular el contexto familiar, interactian con el perfil
genético y neurobiolégico del individuo, contribuyendo a la heterogeneidad clinica de los
trastornos del espectro autista. La familia juega un papel decisivo en el desarrollo infantil,
siendo el contexto de desarrollo por excelencia durante los primeros afios de vida de los
seres humanos. Es el contexto mas deseable de crianza y educacion de nifios y
adolescentes, ya que puede promover su desarrollo personal, social e intelectual, ademas
de ser el que habitualmente puede protegerlos ante diversas situaciones de riesgo
(Palacios, 1999). Aunque los nifios reciben la influencia de distintos contextos como los
iguales, la escuela o los medios de comunicacion, la familia sigue siendo el contexto mas
importante en el que se construyen y desarrollan las influencias socializadoras. Esto se
debe a que las influencias familiares son las primeras y las méas persistentes. Ademas, las
relaciones familiares se caracterizan por una especial intensidad afectiva y capacidad
configuradora sobre las relaciones posteriores fuera de la familia. Asi, aunque sus
funciones cambian a lo largo del ciclo vital, para la mayoria de las personas la familia de

origen sigue teniendo gran importancia y repercusion a lo largo de su vida.

Desde un punto de vista evolutivo-educativo, diversos autores (Bornstein, 2002;
Bradley y Cowyn, 2002) han resumido las actuales funciones de la familia en relacién a

los hijos en las siguientes:

1. Asegurar su supervivencia y su crecimiento sano.

2. Aportarles el clima de afecto y apoyo emocional necesarios para un desarrollo
psicoldgico saludable.

3. Aportarles la estimulacion que haga de ellos seres con capacidad para relacionarse
de modo competente con su entorno fisico y social.

4. Tomar decisiones respecto a la apertura hacia otros contextos educativos que van
a compartir con la familia la tarea de educacion y socializacion del nifio. Entre

todos estos contextos, destaca la escuela.

Aunque son muchas las teorias que han tratado de explicar estos cambios en la
actualidad, la teoria que posiblemente proporciona el armazdn conceptual mas abierto a
la perspectiva evolutivo-educativa de la familia es el enfoque ecoldgico-sistémico
(Bronfenbrenner, 1987; Bronfenbrenner y Ceci, 1994; Eriksson, Ghazinour y
Hammarstrom, 2018; Villalba, 2004).
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2.2. El enfoque ecoldgico-sistémico:

De acuerdo con los presupuestos de la teoria general de sistemas, se concibe a la
familia como un sistema total compuesto por subsistemas (cada uno de sus miembros, las
relaciones diadicas, triadicas o poliadicas en su seno, etc.), otorgandole un carécter abierto
y en constante trasformacion gracias a las interacciones dindmicas que se establecen entre
los distintos subsistemas que la componen y también entre el sistema familiar y otros
sistemas, como el sistema educativo o los recursos econémicos o asistenciales de una

determinada comunidad (Lerner, Rothbaum, Boulos y Castellino, 2002; Villalba, 2004).

Para Bronfenbrenner (1987) el contexto tiene una estructura multidimensional y
jerarquica, siendo concebido como una serie de estructuras seriadas e interdependientes,
cada una de las cuales se encuentra contenida en la siguiente. Como es sabido, el autor
distingue cuatro estructuras o niveles de influencia que ejercen su accién de manera
combinada y conjunta en el desarrollo. Estas estructuras son el microsistema, el
mesosistema, el exosistema y el macrosistema. EI microsistema es el sistema mas cercano
al individuo y engloba el conjunto de relaciones entre el individuo en desarrollo y su
entorno inmediato. Para los nifios, el microsistema mas importante va a ser la familia,
seguida del microsistema escolar y el grupo de iguales. El siguiente sistema es el
mesosistema, que comprende el conjunto de relaciones entre dos 0 mas microsistemas en
los que el individuo en desarrollo participa directamente, como las relaciones entre la
familia y la escuela. Por su parte, el exosistema se refiere a uno 0 mas entornos en los que
la persona en desarrollo no participa directamente, pero ejercen su influencia en el entorno
mas inmediato del individuo. Ejemplos de exosistemas serian el lugar de trabajo de los
padres y madres o los servicios sociales de la comunidad. Por Gltimo, el macrosistema
hace referencia a las circunstancias histéricas, sociales, politicas y culturales que afectan
a los sistemas ecoldgicos anteriores. Por ejemplo, el macrosistema explicaria las
diferencias encontradas, en la organizacion y en las relaciones, entre los hogares de
diferentes sociedades o0 momentos historicos o de distintos grupos dentro de una misma

sociedad, en funcién de factores socioecondmicos, culturales, étnicos o religiosos.

2.3. Interaccién educativa familiar:

Ademas de seleccionar y organizar espacios y actividades, los padres se

relacionan, hablan y participan con sus hijos en actividades conjuntas que tienen una
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finalidad educativa. Las interacciones familiares de caracter educativo hacen referencia a
los procesos de interaccion entre padres e hijos a través de los que se promueve
principalmente el desarrollo cognitivo y linguistico infantil. Estas actividades educativas
en las que participan padres e hijos son normalmente implicitas en su vertiente educativa,
ya que ni unos ni otros son conscientes de la transmision y la interiorizacién de
herramientas y saberes de su cultura. El interés por este tipo de interacciones familiares
ha aumentado por la vigencia del enfoque sociocultural de Vygotsky (1979). Una de las
mas importantes contribuciones de este autor a la psicologia fue la idea de que los
procesos psicoldgicos superiores tienen un origen social y que pasan al plano individual
a través de las interacciones que mantienen las personas en el marco de las actividades
que estan reguladas culturalmente. Sin embargo, para Vygotsky (1979, 1984), no todas
las interacciones que un nifio mantiene con las personas de su entorno se traducen
automaticamente en desarrollo. Es mas, inicamente van a promover el desarrollo aquellas
interacciones que se sitian un poco mas alla del nivel real del nifio, en lo que él denominé
la zona de desarrollo préximo (ZDP), es decir, en un espacio psicologico comprendido
entre lo que el nifio es capaz de hacer por si solo, sin ayuda, y lo que seria capaz de hacer
con la guia o la colaboracion de un interlocutor mas capaz (los padres). Tomando como
base las ideas del enfoque sociocultural, los rasgos principales que caracterizan las

interacciones educativas entre padres e hijos que promueven el desarrollo infantil:

a) Son interacciones en las que el nifio y el adulto deben alcanzar un estado de
intersubjetividad basica, una definicion compartida que permita la comunicacion y el
entendimiento sobre una situacion o tarea.

b) Son interacciones que plantean a los nifios un retador equilibrio de exigencias y
apoyos. Se trata de llevar al nifio més alla de su competencia en solitario, cediéndole
progresivamente responsabilidad en la interaccion, pero proporcionandole al mismo
tiempo los apoyos necesarios para sostener las partes de la actividad que todavia no
es capaz de alcanzar.

c) Son interacciones en las que padres y madres alientan al nifio o a la nifia a distanciarse
del entorno inmediato, de la interpretacion mas contextual de la situacion o de la tarea,

estimulandole a separarse psicolégicamente de él.

2.4. Crisis familiares y afrontamiento.
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Como se ha mencionado anteriormente, la familia es un sistema complejo y en
constante cambio, donde las crisis familiares tienen cabida. La crisis proviene de un
estado en el que las situaciones a las que los miembros estaban habituados tendran que
cambiar inminentemente de una u otra manera. Esto ocurre cuando la familia se enfrenta
a nuevas situaciones que llegan a mover el orden establecido del seno familiar, situaciones
en las que se hace presente la necesidad de cambios, en los que generalmente deben
redefinirse las relaciones entre sus miembros. La crisis es el punto a partir del cual
mejoraran 0 empeoraran las cosas. Se pueden agrupar en cuatro categorias basadas en la

naturaleza de estrés que representan para una familia:

a) Crisis evolutivas o de desarrollo: Son instancias previsibles que podrian pasar por
desapercibidas y que se presentan a lo largo de todo el desarrollo de la familia;
circunstancias como el matrimonio, el nacimiento de un hijo, el ingreso a la escuela
primaria, secundaria, la adolescencia, universidad y emancipacién de los hijos.

b) Crisis estructurales: Segun el autor estas crisis no tienen nada que ver con el estrés
y no representan ningun esfuerzo por entender o cambiar algo, simplemente las
familias funcionan asi de vez en cuando y repiten viejas crisis familiares.

c) Crisis por sucesos inesperados: Son aquellas situaciones que ocurren generalmente
de forma imprevisible y que llevan a la familia a adoptar una nueva organizacion
transitoria que les permite adaptase a las nuevas circunstancias que estan viviendo,
por ejemplo enfermedades cronicas, accidentes graves, fallecimientos, mudanzas,
migraciones, bajas laborales prolongadas, pérdida del trabajo, disminucién de los
ingresos en la familia, infidelidad o discapacidad.

d) Crisis de cuidado: Crisis que ocurren cuando uno 0 mas miembros en una familia
son no funcionales y dependen del cuidado del resto. Este miembro no funcional y
dependiente, somete de muchas formas a la familia por sus requerimientos de

cuidados.

En el caso de producirse estas dos Ultimas crisis y la familia incluya a un hijo con
un trastorno del neurodesarrollo, se producira un proceso y un despliegue de estrategias
de afrontamiento. Cada familia es Unica y singular y procesara esta crisis de diferentes
modos, tanto la intensidad como la capacidad de superarla varian de una familia a otra.
Muchas familias logran reacomodarse a la situacion afrontandola eficazmente, mientras
que otras se quedan estancadas en el intento. Afrontar la noticia de que un miembro de la

familia tiene problemas conlleva un complejo proceso, compuesto por varias fases, que
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los miembros van superando a manera de preparacion para la siguiente. Lled6 y Ferrandez

(2006), definen claramente las fases o etapas por las que la familia atravesara en la

busqueda de afrontar dicha situacion. Las fases son:

1.

Recibimiento del diagndstico: Ocurre con mucha frecuencia que los padres o
familiares decidan acudir a diversos profesionales, antes de sentir que el diagnostico
que han recibido es el adecuado. Es una fase de shock para los miembros de la
familia que han pasado por meses e incluso afios de desilusiones, preocupaciones y
presentimientos.

Periodo de negacidn: Periodo en el cual los familiares se defienden de esta crisis
poniéndose un velo que no les permite aceptar el problema, “no es tan grave como
todos dicen”, es una frase comun en esta etapa.

Impotencia: Los familiares se sienten incapaces, derrotados, paralizados, ya que no
saben ser padre, madre o hermano/a de una persona con discapacidad. Ademas la
necesidad de un profesional puede hacer que se sientan poco aptos para ser padres.
Sentimientos de culpa: Los padres generalmente tienden a sentirse y a buscar
culpables que expliquen la discapacidad de su hijo.

La rabia: Es un proceso normal en el que los padres sienten que nada de lo que esta
ocurriendo es justo, que nadie puede comprender la situacion que atraviesan y que
alguien tiene que pagar por todo esto. Esta rabia generalmente tiene la funcion de
esconder todo el dolor y tristeza, de una u otra manera los padres se sienten mas
fuertes sintiendo ira que tristeza.

El duelo: Los padres y demas familia estan listos para aceptar que esta situacion que
viven es su realidad, elaborar el duelo es aceptar que no existen culpables y que su
hijo tiene discapacidad y posiblemente siempre sea asi. Cominmente muy pocas

familias logran elaborar el duelo y quedan estancados en diferentes etapas.

Nufiez (2010) describe una serie de caracteristicas que hay que tener en

consideracion en el ciclo vital de estas familias. Aun cuando las familias pueden ser unas

mas vulnerables que otras ante la existencia de una persona diferente en su seno, la

interpretacion y la forma de responder ante tal hecho depende de los recursos y apoyos

que la familia tenga. Los aspectos mas destacables del ciclo vital de la familia con un nifio

con discapacidad, estan relacionados con los primeros afios de vida, con la iniciacién en

la escuela, la escolaridad, la pubertad y la adolescencia, la adultez y las posibilidades

vocacionales y laborales que pueda tener. Parece ser que la mayor preocupacion de los
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padres y de estas familias en general es conocer cual va a ser el futuro de sus hijos, esta
preocupacion puede causar muchas veces estrés y angustia, las cuales aumentan en la

medida que aumenta el nivel o grado de discapacidad.

2.5. La crianza de un hijo con TEA

El caracter cronico del TEA tiene profundas implicaciones para los padres y las
familias de nifios afectados por el trastorno, provocando una amplia gama de retos que
afrontar, comenzando por el proceso diagnostico. En ese momento los padres sufren la
pérdida de expectativas que tenian de un nifio con DT, procediendo a enfrentarse a
incertidumbres relacionadas con su hijo y el futuro de su familia. DePape y Lindsay
(2015) en su excelente metasintesis recogieron numerosas experiencias por las que pasan
los padres de un nifio con TEA, identificando un patron de seis fases: prediagndstico,
diagnostico, ajuste de la vida familiar, acceso al sistema, empoderamiento parental y

progreso.

Prediagnostico. Se observo cdmo los padres presentaban distintos patrones de
alarma, ya que algunos nifios se desarrollaban de acuerdo con pautas normativas durante
al menos el primer afio de vida, mientras que otros mostraron sefiales de alerta temprana
de TEA. Después de la primera alarma llega la busqueda de respuestas por parte de los
padres, que generalmente comenzo con los medicos de familia y, a menudo, implicaba un
proceso prolongado y confuso en el que algunos padres recibian un diagndstico incorrecto
de su hijo; por ejemplo, algunos nifios fueron etiquetados como sordos. Un diagndstico
generalmente implica un proceso de larga espera que puede traer emociones antagonicas

en los padres.

Diagndstico. Tras recibir el diagnostico de TEA muchos padres inicialmente
sintieron alivio y devastacion después de recibir un diagndstico para su hijo. El alivio
surgié cuando el diagndstico proporciond respuestas sobre el desarrollo de su hijo; la
devastacion ocurrio cuando los padres supieron que el TEA era un trastorno de por vida
con muchas implicaciones para ellos como cuidadores. Ademas, se encontré que los
padres también experimentaban culpa cuando comenzaron a preguntarse por las causas
del trastorno de sus hijos. Los padres a menudo se culparon a si mismos o fueron culpados

por otros, incluidos los profesionales de la salud en quienes confiaban.
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Ajuste de la vida familiar. Es una fase muy complicada debido al gran impacto
que tiene en todos los miembros del sistema familiar, observandose como la vida
cotidiana de los padres cambid drasticamente como resultado del cuidado de un nifio con
TEA. Los padres no estaban seguros de como manejar los problemas de conducta
asociados con el trastorno, como cuando el hijo hace un berrinche al sufrir un cambio en
su rutina. A veces respondieron usando refuerzo negativo, lo que podria haber detenido
el comportamiento no deseado en el corto plazo mientras que es mas probable que vuelva
a ocurrir en el futuro. Otro aspecto destacado por las autoras fue el impacto del cuidado
de un nifio con TEA en la salud de los padres, lo que reflejo las altas demandas que se les
imponen como cuidadores. Muchos padres informaron signos de estrés fisicos (presion
arterial alta), emocionales (tristeza), cognitivos (pensando que su situacion nunca
cambiaria) y sociales (relacion conyugal). Aunque algunos padres informaron de un
acercamiento conyugal, otros se separaron como resultado del cuidado de sus hijos con
TEA. En algunas ocasiones, las madres y los padres desempefiaban distintos roles dentro
de la familia, que podian estar influenciados por su entorno cultural. Por ejemplo, un
estudio de Turquia inform6 que a menudo se culpaba a las madres de tener un hijo con
discapacidad y se les hacia responsables de su cuidado (Aylaz et al., 2012), en cambio
otros estudios realizados en Australia y Estados Unidos, informaron que algunas madres
estaban resentidas por no recibir suficiente ayuda con el cuidado de su hijo por parte de

su esposo (Gray, 2003; Luong et al., 2009).

El potencial estrés conyugal es consistente con investigaciones anteriores, que
encontraron tasas de divorcio mas altas entre los padres de nifios con TEA que entre los
nifios con desarrollo tipico (Hartley et al., 2010). Otra experiencia constantemente
observada son las criticas de extrafios que los juzgaban como “malos padres”. Esta
experiencia es consistente con el estigma promulgado, que toma la forma de miradas
despectivas y consejos no solicitados de extrafios. Los padres sugirieron que la naturaleza
invisible del TEA hizo que fuera particularmente dificil salir en publico. Los nifios con
TEA parecen nifios con DT, por lo que es probable que su comportamiento sea juzgado
por extrafos de acuerdo con la forma en que los nifios con DT deben comportarse. Este
suceso podria diferenciar a los padres de nifios con TEA de los padres de nifios con

discapacidades fisicas.

Acceso al sistema comunitario. Cuando los padres accedian al sistema

comunitario (educacion y sanidad) se encontraban con maltiples dificultades. Las autoras
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destacan que algunos maestros tenian un conocimiento limitado sobre TEA. Esto se
observaba en que no lograban integrar socialmente al nifio con TEA en el aula o no
reconocian como el trastorno afect6 su aprendizaje. Algunos maestros también culparon
a los padres por la condicién de sus hijos, lo que aislé a los padres y los dejo insatisfechos
con el sistema escolar. Cuando trataban de acceder al tratamiento para su hijo en su
comunidad, los padres experimentaron muchos desafios, incluida la falta de
comunicacion con los profesionales de la salud, pagar de su bolsillo por los servicios y
conducir largas distancias para acceder a los servicios. Muchos nifios con TEA también
participaron en multiples terapias, lo que dificultd determinar cuéles de esos tratamientos

eran efectivos y cuéles no.

Empoderamiento parental. Se trata de un proceso a través del cual los cuidadores
se educaron sobre el TEA e implementaron estrategias de afrontamiento en el hogar. La
principal motivacion de estos padres fue su insatisfaccion relacionada con la informacion
que recibieron sobre su hijo con TEA. Algunos padres decidieron aprender todo lo posible
sobre TEA leyendo y uniéndose a grupos de apoyo. También aprendieron a abogar por
sus hijos y cuestionaron la informacidn que recibieron de otros si sentian que los intereses
de sus hijos estaban comprometidos. Este comportamiento desafia el modelo médico
tradicional, en el que las figuras de autoridad, como los médicos, son vistas como
guardianes del conocimiento y los pacientes son pasivos a la atencion que reciben.
Cuando se trataba de crear estrategias de cuidado en el hogar, muchos padres
promovieron la planificacion anticipada y el mantenimiento de rutinas. Estas estrategias
son particularmente importantes dados los intereses repetitivos y restrictivos asociados
conel TEA.

Progreso. En esta Ultima fase los padres aceptaron el diagnostico de sus hijos y
miraron hacia el futuro. Se observd como algunos padres aceptaban la "nueva
normalidad™" que caracterizaba a su familia, aceptaron a su hijo con TEA, de modo que
no podian imaginar a su familia sin este trastorno. Esta fase de aceptacion es consistente
con la altima etapa de duelo anteriormente descrita. Los padres también describieron los
beneficios de cuidar a un nifio con TEA. Por ejemplo, se volvieron mas pacientes, menos
criticos y mas capaces como resultado del cuidado de su hijo con TEA. Estos beneficios
podrian explicarse por el hecho de que los padres estaban usando estrategias de
afrontamiento mas centradas en el problema, psicolégicamente mas adaptativa que las

estrategias de afrontamiento centradas en las emociones. Los padres también informaron
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preocupaciones por el futuro de sus hijos, ya que muchos querian que su hijo alcanzara

los hitos tipicos, como vivir solo o conseguir un empleo significativo.

Como se menciona en la fase ajuste de la vida familiar, debido a las altas
demandas asociadas al cuidado del nifio, la vida personal de los padres se ve afectada en
términos de tiempo libre, trayectoria profesional y salud fisica y psicolégica. Muchos
padres informan que su tiempo libre se llend con las necesidades del nifio y no hubo
cabida para el ocio y aficiones, resultando en estados constantes de fatiga (Woodgate,
Ateah y Secco, 2008). Por otra parte, diversos estudios han descrito como numerosas
madres han tenido que renunciar a sus trabajos o a oportunidades laborales para cuidar de
su hijo y llevarlo a recibir tratamiento (Matthews, Booth, Taylor y Martin, 2011). La
incapacidad del nifio para soportar los cambios en las rutinas laborales sumada a la falta
de apoyo por parte de los centros de trabajo, restringié ain mas las aspiraciones laborales
de los padres. Allik, Larrson y Smedje (2006) demostraron ademas como la salud fisica
de las madres de nifios con TEA se veia deteriorada, obteniendo peores puntuaciones que
las madres de nifios con DT en las encuestas de salud. Otros estudios han hecho hincapié
en la presencia de privacion de suefio, insomnio y bajos niveles de energia en padres de

nifios con TEA (Safe, Joosten y Molineux, 2012).

Todas estas consecuencias tienden a ser acompafiadas de un aumento significativo
de los niveles de estrés (Osborne y Reed, 2010). De hecho, los padres de nifios con TEA
experimentan mas sintomas de ansiedad, depresion y méas problemas de salud fisicos que
los padres de nifios con DT y los que tienen hijos con dificultades intelectuales o
discapacidades fisicas (Barroso, Mendez, Graziano y Bagner, 2018). El grado de estres
que sufren los padres de nifios con autismo en su vida cotidiana persiste en el tiempo y es
muy superior al estrés de los padres de hijos con DT (Barroso et al., 2018; Hayes y
Watson, 2013). Ademas, su capacidad para lidiar con los mencionados niveles de estrés
depende de maltiples factores. El estrés puede variar en la forma en que los padres evaltian
la situacion y utilizan las estrategias de afrontamiento, estando éstas influenciadas por
caracteristicas de la personalidad, creencias y motivaciones individuales. EI
afrontamiento es altamente contextual y para que sea efectivo debe cambiar con el tiempo
y de acuerdo con diferentes situaciones. Las estrategias de afrontamiento son complejas
y algunas son mas estables y dependen de las caracteristicas de la personalidad (por
ejemplo, el pensamiento positivo) mientras que otras son menos estables y mas

dependientes del contexto social (por ejemplo, la busqueda de apoyo social).
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Especificamente, se ha observado como el estrés derivado de la crianza de un hijo
con TEA puede ser reducido por factores de proteccion como el apoyo social (Lu et al.,
2018) vy las estrategias de afrontamiento (Vernhet et al., 2018) o aumentado por factores
de riesgo de tipo sociodemografico como los problemas econdmicos (Falk et al., 2014) o
el bajo nivel educativo de los padres (Kavaliotis, 2017). En este sentido, la revision
realizada por Prata, Lawson y Coelho (2019) sobre factores implicados en el estrés de
padres de nifios con TEA ha ofrecido una division en distintas categorias: caracteristicas
de los padres, caracteristicas del nifio, sistema de apoyo familiar, apoyo profesional,
apoyo social y nivel socioeconémico (Figura 2).

Genética
Adaptacién psicolégica

Creencias sobre el TEA
Salud fisica

Caracteristicas
de los padres

Acceso al
tratamiento/ Edad
Profesionales Apoyo , Edad del diagnéstico
Programas profesional Estres Severidad/Problemas
educativos para de conducta
padres parental
Apoyo social Apoyo social ) Satisfaccion de pareja
Presién financiera Sistema de Asistencia a intervenciones
Creencias sobre el TEA _y EStatlfls . apoyo familiar NUmero de hijos con
de otras personas socioeconomico discapacidad

Figura 2. Modelo integrativo de factores implicados en el estrés parental, elaborado por
Patra, Lawson y Coelho (2019).

Estos factores moduladores no solo afectan al bienestar psicolégico de los padres;
también afecta al desarrollo saludable de nifios con TEA. En este sentido, es probable que
los padres con recursos de afrontamiento adecuados y apoyos sociales disponibles estén
en mejores condiciones para proporcionar un entorno 6ptimo que pueda acomodar las
necesidades de los nifios y apoyar su salud y resistencia en el desarrollo (Prilleltensky y
Nelson, 2000). Sin embargo, como indicaron Szatmari et al. (2016), muy pocos estudios
de nifios con TEA han examinado la naturaleza y el alcance de la influencia de factores

familiares o contextuales en el desarrollo de los nifios.
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Los niveles de estrés parental se han explorado exhaustivamente en muestras de
padres de nifios con TEA obteniendo hallazgos generalmente consistentes. Sin embargo,
se ha investigado menos la influencia del nivel cognitivo del nifio en el estrés y las
estrategias de afrontamiento utilizadas en padres del subgrupo de TEA sin DI. Ademas,
sigue habiendo una brecha considerable en la literatura respecto a los factores que
contribuyen a los niveles de estrés de los padres que crian a un nifio con TEA sin DI, ya
que pocas investigaciones incluyen variables mas alld de los sintomas nucleares del

autismo (dificultades en comunicacion y conducta estereotipada).

51






3. Analisis del estrés parental







Analisis del estrés parental

3.1. Teoria del estrés familiar

El desarrollo de la teoria del estrés familiar ha evolucionado desde principios del
siglo XX y alcanz6 su maximo apogeo durante la década de 1980. Desde entonces, los
tedricos principalmente han refinado el trabajo previo. El estrés familiar es un proceso de
cambio y no simplemente un evento o situacion excepcional que ocurre en la familia el
cual implica un complejo acto de equilibrio que se debe superar. En este contexto destacan
el trabajo de investigadores que han contribuido al desarrollo teérico sobre el estrés
familiar como son Hill, Antonovski, Boss, Patterson y McCubbins, entre otros (Ver
revision de Malia, 2006).

Boss (2002) desarroll6 un claro sistema para clasificar estresores de acuerdo con
(@) el origen (interno o externo); (b) el tipo (normativo o catastréfico, evolutivo o
situacional, predecible o inesperado, ambiguo o nitido, volitivo o no volitivo); (c)
duracion (cronica o pasajera); y (d) densidad (acumulativa o aislada). Los principales
teoricos han explicado la evolucidn de dichos estresores en categorias, comenzando por
los eventos vitales, es decir, experiencias positivas 0 negativas que tienen tal
consecuencia que producen o tienen el potencial de producir cambios dentro del sistema
social familiar (McCubbin y Dahl, 1985). Despues se encuentran las molestias diarias,
por ejemplo microestresores 0 aspectos rutinarios que representan relaciones
interpersonales (demandas irritantes que generan frustracion) que tienen un impacto en
la vida cotidiana de la familia. Elevando la severidad de los estresores se halla la
acumulacion de eventos estresantes. Burr et al., (1994) afirmaron que las familias que
experimentan nuevos eventos estresantes antes de hacer frente a los anteriores tienden a
estar mas preocupados que si los eventos anteriores se hubieran manejado
adecuadamente. Finalmente llega la experiencia de “presion”, fruto del desajuste entre las
demandas acumuladas por la familia y los recursos con los que cuentan para satisfacer

esas tensiones (Boss, 1987).

3.2. EI modelo Doble ABCX de Ajuste y Adaptacion.

Los primeros estudios sobre estrés familiar (en poblacién general) fueron
realizados por Hill (1949, 1958) y se han convertido en una referencia necesaria para los
teoricos e investigadores. Este autor define el estrés familiar como un estado que surge
por un desequilibrio entre la percepcion de las demandas y las capacidades para hacerles
frente. Como resultado de su trabajo crea el modelo simple ABCX de estrés familiar en
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el que el factor A (evento estresante), interactuaba con B (recursos disponibles de la

familia) y con C (definicién que la familia hace del evento) produciendo X (crisis

familiar). Este modelo asumia que las variables operaban de una manera lineal causa-

efecto, donde la crisis en las familias era causada por la combinacion de los factores A,

B y C. En las décadas posteriores se produjo un rapido crecimiento de los estudios

dirigidos al conocimiento del estrés familiar y a mejorar y superar las limitaciones que

suponia este modelo lineal, introduciendo la idea del estrés familiar como un proceso.

Siguiendo esta corriente, destacan los trabajos de McCubbin y Patterson (1983)
que intentan explicar los ajustes realizados por la familia a lo largo del tiempo con el fin
de adaptarse a las nuevas demandas que se plantean tras ese primer impacto de crisis
familiar. De esta forma se amplia el modelo simple, proponiendo el modelo Doble ABCX
de Ajuste y Adaptacion (Ver figura 3). A continuacion se describen los factores que
integran el modelo Doble ABCX:

e Factor aA (Evento estresante y acumulacion de demandas): Este factor esta formado
no solo por el evento estresante sino también por las demandas o cambios estresantes
en la vida familiar provocados directa o indirectamente por la situacion. El evento
estresante se define como la situacion que impacta en la unidad familiar produciendo
cambios en todo el sistema. Asimismo, la acumulacion de demandas hace referencia
a aquellas necesidades, desafios o retos que se van planteando a la familia a lo largo
del tiempo. Pueden estar directamente relacionadas con el estresor (por ejemplo: la
necesidad de obtener mas dinero, ajustes en el trabajo, demandas para el cuidado en
el hogar...), o bien, tratarse de tensiones previas que pueden verse aumentadas.

e Factor bB (Recursos y apoyos sociales): Este factor estd compuesto, tanto por los
recursos con los que contaba la familia antes del evento estresante, como por los
adaptados a las nuevas demandas y cambios. Para los autores del modelo, los recursos
son las caracteristicas psicoldgicas, sociales, interpersonales y materiales de
miembros individuales de la unidad familiar y de la comunidad, que acttan
protegiendo del estrés. Ademas, es necesario diferenciar entre recursos familiares
(internos) y apoyos sociales (externos) que provienen del entorno social. En esta linea,
Bristol (1984) distingui6 dos tipos de apoyo: el informal (que proporcionan personas
cercanas como familiares, amigos o vecinos y no requiere intercambio de dinero) y el
apoyo formal (que si incluye a personas o servicios remunerados).

e Factor cC (Percepcion del problema y de la situacién): El tercer factor del modelo se
refiere al significado que la familia atribuye al evento estresante y al cumulo de
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demandas que van surgiendo en la vida familiar y en los diferentes contextos.
También incluye la percepcion que la familia tiene sobre su propia capacidad para
hacer frente a las demandas y conseguir los apoyos necesarios para ello.

Factor BC (Estrategias de afrontamiento): Las estrategias de afrontamiento se han
propuesto como puentes de unién entre los recursos (bB) y las percepciones (cC). El
afrontamiento se define como los esfuerzos tanto cognitivos como conductuales que
se emplean para manejar la situacion estresante (Lazarus y Folkman, 1984). Un
afrontamiento positivo y una adecuada resolucion de problemas puede disminuir los
niveles de estrés (Benson, 2010).

Factor xX (Adaptacion familiar): Este factor se describe como el resultado post-crisis.
Se utiliza para definir la adaptacion como un continuo de resultados, que reflejan los
esfuerzos familiares para obtener el equilibrio tanto de forma individual como
familiar. La variable més utilizada como medida de adaptacion individual es el estrés
que perciben los padres, asociado a las caracteristicas de la persona con discapacidad
y todas las implicaciones derivadas de su cuidado diario.

o T T i ¢C Percepcion Buena
del problema > de X+aA+bB adaptacion
\ A
aA Estresor y .
a Estresor ’ —t+| acumulacién «——| Afrontamiento | — | Adaptacion
de demandas
X
Y
%ﬁgfgtsezs bB Recursos Mala
existentes y nuevos adaptacion
TIEMPO -
PRE-CRISIS POST-CRISIS o

Figura 3. Modelo Doble ABCX de McCubbin y Patterson (1983)

3.3. Factores del modelo Doble ABCX en familias de nifios con TEA

Son varios los estudios que han demostrado la eficacia del modelo Doble ABCX

como modelo tedrico en el estudio del estrés y la adaptacidn en familias de personas con
TEA (Bristol, 1987; Pakenham et al., 2005). Apoyando este modelo teérico Doble ABCX

en madres de personas con TEA, Pozo, Sarria y Méndez (2006) demostraron que existia
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una relacion directa y positiva entre el estresor (A) y el estrés (X). Ademas sus resultados
indicaron que los apoyos (B) y el sentido de coherencia (C) mantenian una relacién
directa y negativa con el estrés, actuando como variables moduladoras. En este sentido,
Ferndndez Andrés, Pastor Cerezuela y Botella Pérez (2014) analizaron la relacién del
estrés familiar (X) y las estrategias de afrontamiento (BC) de padres de nifios con TEA.
Sus resultados indicaron que recursos parentales como la negacion y el control emocional
actuan potenciando el estrés mientras que la planificacion, planificar resolver el problema
y el apoyo social ayudan a amortiguarlo.

En la investigacion, en la que se sustenta la presente Tesis, se han tenido en cuenta
los hallazgos de los estudios previos y se ha decidido adaptar el modelo Doble ABCX de
Ajuste y Adaptacién de McCubbin y Patterson (1983) en base a ellos (ver figura 4). La
principal diferencia se encuentra en el factor C, ya que se ha compuesto por las estrategias
de afrontamiento utilizadas por los padres, dandoles mayor protagonismo en el modelo.
A continuacién se detalla la configuracion e investigaciones previas de los distintos

factores del modelo en nuestra investigacion.

3.3.1. Factor A: Las caracteristicas del nifo con TEA sin DI

En la mayoria de los modelos tedricos, las caracteristicas del hijo son concebidas
como el estresor primario para los padres (McCubbin y Patterson, 1983; Seligman vy
Darling, 1997). En general existe consenso en la literatura al afirmar que la severidad del
trastorno es una fuente de estrés destacada por los padres. Diversos estudios han hallado
como los patrones restrictivos y repetitivos del comportamiento exacerban los niveles de
estrés de las madres (llias, Cornish, Kummar, Park y Golden, 2018; Zaidman-Zait et al.,
2017). Enel caso de los nifios con TEA sin DI, estos comportamientos deben interpretarse
como la insistencia en las rutinas, la inflexibilidad y los intereses obsesivos (South,
Ozonoff y McMahon, 2005). Dentro de los problemas conductuales que muestran los
nifios con TEA, también se han destacado los altos niveles de hiperactividad (Davis y
Carter, 2008).

La crianza de un nifio con TEA es compleja debido a los problemas de conducta
que puede presentar, asi como al sentimiento de pérdida de control sobre el progreso de
sus hijos por parte de los padres. El estudio de Herring et al. (2006) aporta evidencias de
la estabilidad de la relacién entre los problemas de conducta y el estrés a lo largo del
tiempo. También encontraron que los problemas de conducta y emocionales que presenta
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el nifio con TEA contribuyen significativamente al incremento de la disfuncion familiar,
el estrés y los problemas de salud en las madres. Las dificultades linguisticas estructurales
(por ejemplo, en fonologia o gramatica) presentan diferentes niveles de alteracion en todo
el espectro, sin embargo las dificultades pragmaticas, es decir, el uso del lenguaje en un
contexto social, son persistentes y universales en todas las personas con TEA (incluso
cuando no presentan DI), lo que contribuye en gran medida a sentimientos de soledad y
exclusion social. Es posible que la percepcion de estas dificultades genere mas estrés en
los padres. Son ampliamente conocidas las dificultades que tienen los nifios con TEA para
reconocer sus emociones, por lo que sus respuestas a las situaciones que perciben como
amenazantes pueden traducirse en intensas reacciones emocionales desadaptadas, como
pueden ser las acciones repetitivas, los miedos o las preocupaciones excesivas. Parece ser
que con la edad, las conductas externalizantes se transforman en una fuerte tension
interna, ansiedad, irritabilidad y miedo (Hervas, 2017). Ademas, segun sefala la
investigacion previa, las madres de éstos nifios se ven afectadas por los problemas

emocionales de sus hijos (Davis y Carter, 2008).

No obstante, es necesario sefialar otros aspectos del funcionamiento de los nifios
con TEA sin DI, ademas de los sintomas nucleares. La literatura ha constatado
ampliamente que en el subgrupo de TEA de alto funcionamiento contintan existiendo
déficits en su conducta adaptativa (Rosell6-Miranda, Berenguer-Forner y Miranda-Casas,
2018). Otros estudios han mostrado los problemas relacionados con las habilidades de
ToM vy sus repercusiones en la adaptacion y desarrollo de nifios con TEA sin DI
(Berenguer, Miranda, Colomer, Baixauli y Rosellé, 2018; Miranda, Berenguer, Roselld,
Baixauli y Colomer, 2017). Por altimo es importante destacar la alta comorbilidad que
existe entre el TEA de alto funcionamiento y el TDAH. Los resultados de un estudio
demostraron que el 76% de su muestra mostraba sintomatologia de TDAH, siendo el 8%
de presentacion inatenta, el 33% de presentacion hiperactiva/impulsiva y el 59% de

presentacion combinada (Joshi et al., 2017).

3.3.2. Factor B: Apoyo social y recursos de la familia.

El analisis del apoyo social y los recursos con los que cuenta la familia para
manejar la situacion ha sido uno de los aspectos mas examinados en las investigaciones

sobre estrés. Se ha encontrado que la satisfaccidén de los padres con sus redes de apoyo
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social estd asociada con mayor bienestar personal, mas actitudes positivas acerca del nifio
y mas interacciones positivas en el juego con sus hijos. Especificamente, las familias de
nifios con TEA han informado de muchas necesidades de apoyo, como el autocuidado, la
educacion sobre el TEA o su acceso a servicios profesionales (Hartley y Schultz, 2015).
También se han encontrado importantes necesidades insatisfechas que permiten predecir
los niveles de estrés materno (Kiami y Goodgold, 2017). El importante rol moderador del
apoyo social sobre el estrés de padres de nifios con TEA ha sido confirmado en la
literatura (Lamminen, 2008; Lu et al., 2018), sin embargo es necesario recurrir a la
distincion realizada por Bristol (1984). En particular, el apoyo social informal (la pareja,
la familia o los amigos) se ha asociado con mayor optimismo y bienestar y menor estrés
en los padres de nifios con TEA (Benson, 2006; Ekas et al., 2010); asociacion que no se
ha encontrado con el apoyo formal. Asimismo, la percepcion de utilidad de los apoyos
sociales y no tanto la cantidad de los mismos, se relaciona negativamente con el estrés,
la ansiedad y la depresion, siendo mas efectivas para reducir el estrés las fuentes de apoyo
informales que las formales. Debido a estos hallazgos, en la presente investigacion

unicamente se incluira la variable de apoyo informal (confidencial y afectivo).

La familia representa una fuente primaria de seguridad y apoyo, que puede servir
como base protectora durante periodos de estrés. Por esta misma razon, las caracteristicas
de las familias que son consideradas de riesgo pueden tener efectos perjudiciales para la
salud y reducir las posibilidades de fomentar la resiliencia (Schwarz et al., 2012). Las
investigaciones previas han identificado una larga lista de factores a nivel familiar que
ponen en riesgo el desarrollo de los nifios; éstos incluyen discordia matrimonial, conflicto
0 violencia, divorcio, muerte de un progenitor o hermano, problemas parentales (abuso
de sustancias, enfermedad fisica 0 mental, encarcelamiento), altas tasas de movilidad y
condiciones de pobreza. Concretamente, el bajo nivel educativo, la maternidad soltera, el
desempleo y los problemas de salud mental son factores sociodemograficos vy

emocionales de riesgo familiar que se han destacado en la literatura sobre TEA.

La familia monoparental en TEA conlleva desafios importantes, que provocan
altos niveles de estrés, peores resultados de salud mental y menores niveles de calidad de
vida en comparacion con las madres con pareja (Copeland y Harbaugh, 2004; McAuliffe,
Cordier, Vaz, Thomas y Falkmer, 2017). Del mismo modo, las madres de nifios con TEA
tienen menos probabilidades de tener trabajo, lo que conlleva desventajas econémicas y

psicoldgicas (Ciday, Marcus y Mandell, 2012). Ademas, los padres de nifios con TEA
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con menor nivel educativo experimentan mayor estrés que los padres con mas educacion,
posiblemente debido a un mayor acceso a apoyos y otros recursos de informacion
(Stanojevi¢, Nenadovi¢, Fati¢ y Stoki¢, 2017). En una linea similar, una interaccion
disfuncional entre padres e hijos y la dificultad del nifio aumentan cuando el nivel
educativo de los padres es mas bajo (Kavaliotis, 2017). Finalmente, las madres de nifios
con TEA informan que experimentan una tension excesiva, depresion y aislamiento
social. Especificamente, Cohrs y Leslie (2017) encontraron que el 16.9% tiene un
diagndstico de depresion; por su parte Bromley, Hare, Davison y Emerson (2004)
mostraron que mas del 50% informan de sintomas depresivos, como pérdida de energia,
concentracion y motivacion, que pueden afectar negativamente el papel materno y reducir
la competencia de la madre para atender las necesidades del nifio. Todas estas
circunstancias consideradas de riesgo plantean un dafio directo para los nifios y las
familias, mostrando potencial para disminuir la seguridad emocional, dificultar el uso de
estrategias de afrontamiento eficaz e impiden el uso adecuado de activos existentes o la

formacion de nuevos (Bradley y Vandell, 2007).

3.3.3. Factor C: Las estrategias de afrontamiento.

Desde las teorias generales del estrés y afrontamiento (Lazarus y Folkman, 1984),
asi como desde aquellos modelos mas especificos de adaptacion y ajuste familiar
(McCubbin y Patterson, 1983), son muchos los estudios que han demostrado que las
estrategias de afrontamiento tienen un importante papel en el resultado de adaptacion. A
pesar de la documentacion de méas de 400 estrategias de afrontamiento (Skinner, Edge,
Altman y Sherwood, 2003), pueden ser clasificadas en dos grandes grupos: estrategias de
aproximacion (también llamadas de afrontamiento activo) y estrategias de evitacion (o de
retirada) (ver Zimmer-Gembeck y Skinner, 2016). Las estrategias de aproximacion
implican mecanismos cognitivos y conductuales destinados a dar una respuesta activa al
estimulo o evento estresor, produciendo cambios directos sobre el problema (control
primario) o las emociones negativas asociadas a €l (control secundario). Esta categoria
incluye estrategias como la planificacion, la realizacién de una accion especifica, la
busqueda de apoyo (instrumental y emocional), la reevaluacién positiva de la situacion y
la aceptacion. Las estrategias de evitacion son aquellas que involucran mecanismos
cognitivos y conductuales utilizados para evadir la situacion estresante, como la
distraccidn, la negacién y las ilusiones.
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En base a esta clasificacion, existe un amplio consenso en afirmar que las
estrategias de aproximacion estan relacionadas con un buen ajuste fisico y psicolégico
(Clarke, 2006; Gustems-Carnicer et al., 2019; Syed y Seiffge-Krenke, 2015), mientras
que las estrategias de evitacién generalmente significan consecuencias desadaptativas
(Deasy et al., 2014; Skinner, Pitzer y Steele, 2016; Tavolacci et al., 2013). A pesar de su
gran importancia, existen pocas investigaciones destinadas al andlisis de las estrategias

de afrontamiento que utilizan los padres y madres de nifios con TEA sin DI.

En concreto, esta diferenciacion dicotomica puede simplificar en exceso los
mecanismos de afrontamiento que se pueden utilizar ante la adversidad. Por este motivo,
se han considerado otras dimensiones del afrontamiento en la investigacion del TEA:
evitacion activa, centrado en problemas, afrontamiento positivo y afrontamiento religioso
/negacion (Hastings et al., 2005). Especificamente, el uso del afrontamiento de evitacion
activa (distraccion y desconexion) ha sido asociado con mayores niveles de depresion y
menor bienestar en madres de nifios con TEA (Benson, 2010). Para las madres de
adolescentes, el afrontamiento a menudo actta como un mecanismo de defensa cuando
los sintomas del autismo son altos (Smith, Selter, Tager-Flushberg, Greenberg y Carter,
2008). Los hallazgos han sido respaldados por estudios longitudinales en los que la
reinterpretacion cognitiva y la estrategia de aceptacion se relacionaron con menos
angustia y una mayor eficacia parental con el tiempo, mientras que las estrategias de
desconexion o distraccion se relacionaron significativamente con un mayor nivel de estrés
y una menor eficacia de los padres (Zaidman-Zait et al., 2017). Desafortunadamente, se
ha encontrado que los padres de nifios con TEA informan de un elevado uso de estrategias
de evitacion, mientras que utilizan en menor medida estrategias como la planificacion, el

empoderamiento y la aceptacion (Vernhet et al., 2018).

En nuestro pais, también son escasos los estudios que abordan de forma especifica
el andlisis del afrontamiento para examinar la adaptacion en familias espafiolas de nifios
con TEA. En particular, destaca la investigacion realizada por Noblejas, Pérez, Maseda y
Pozo (2006) cuyos resultados ponen de manifiesto la importancia del factor afrontamiento
sobre el funcionamiento familiar, a través de una relacién significativa y negativa con la
depresion y positiva con la satisfaccion familiar. Otro estudio sobre estrategias de
afrontamiento en familias de personas con TEA en poblacion espafiola es el llevado a
cabo por Pozo, Sarria y Brioso (2008), el cual obtuvo que las estrategias de evitacion

activa estaban mas relacionadas con el bienestar o la salud mental individual. En concreto,
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la negacion y autoculpabilidad tenian una relacion positiva con el estrés, la ansiedad y la
depresion y negativa con el bienestar psicoldgico. El otro tipo de estrategias de
afrontamiento, las centradas en el problema mostraron una relacion significativamente
mayor con la calidad de vida familiar que con el ajuste psicolégico. Ademas, al estudiar
la relacion entre los sintomas de TEA y el estrés materno, el andlisis de mediacion ha
demostrado que el compromiso y la aceptacion tiene una influencia mas fuerte que los

problemas de comportamiento (Miranda, Mira, Berenguer, Rosell6 y Baixauli, 2019).

3.3.4. Factor X: El estrés parental como variable de adaptacion psicoldgica.

El estrés parental ha sido la variable mas utilizada en los estudios para medir la
adaptacion psicologica familiar debido a las importantes implicaciones que tiene. Los
altos niveles de estrés de los padres pueden conducir a una crianza mas negativa (por
ejemplo, siendo poco afectiva, autoritaria, critica o con disciplina inconsistente), lo que a
su vez puede tener un impacto directo no solo en el comportamiento de los nifios (Braza
et al., 2015), también en la trayectoria de sus vidas (Gates, 2019). El estrés de los padres
puede ser producido por muchos factores que incluyen las caracteristicas del nifio y las
caracteristicas de los padres. Los factores inherentes al nifio con TEA relacionados con el
estrés de los padres se han analizado exhaustivamente, incluidos los problemas
conductuales y emocionales inapropiados e impredecibles del nifio (Estes et al., 2013;
Lecavalier, Leone y Wiltz, 2006), la gravedad de los sintomas del autismo (Rivard,
Terroux, Parent-Boursier y Mercier, 2014) y las deficiencias en la comunicacién social
(Hayes y Watson, 2013).

El aumento del estrés parental aparece después de que se realice un diagnostico
de TEA, independientemente de cuan intelectualmente alto sea el funcionamiento del
nifio con TEA (Davis y Carter, 2008). Por lo tanto, cualquier familia con un nifio en el
espectro del autismo puede tener un mayor riesgo de estrés parental (Totsika, Hastings,
Emerson, Lancaster y Berridge, 2011). Se conoce menos sobre los factores parentales
involucrados en el estrés que experimentan. Los pocos estudios realizados muestran las
ventajas de adoptar un enfoque sistémico y ecoldgico, destacando las dificultades
socioecondmicas relacionadas con el trabajo, las relaciones negativas de crianza
compartida y el aislamiento social o una capacidad reducida para socializar (Sim et al.,

2018). Desafortunadamente, los padres bajo un nivel de estrés significativo muestran
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menos compromiso, sus interacciones con sus hijos son de menor calidad (Berryhill,
2016) y la efectividad de las intervenciones en diferentes dominios del desarrollo infantil
(comunicativo, cognitivo y adaptativo) disminuye (Osborne, Mchugh, Saunders y Reed,
2008).

|
Caracteristicas del nifio Caracteristicas de la familia Adaptacion
\
Adaptacion Funcional
Factor B: Apoyos y Recursos gg o d
< Fara
Factor A: El niiio : Estrés Parental
con TEA sin DI Apoyo Social Informal
Estado Civil .}
Sintomatologia TEA Nivel Educativo
Sintomatologia TDAH Situacion Laboral ) Factor X: Adaptacién
Habilidades Comunicativas \_  SaludEmocional Niveles de
Habilidades Sociales Esirés Parental
Dificultades Emocionales
Problemas Comportamentales Factor C: Estrategias de { L
Habilidades Adaptativas Afrontamiento Eficaces
Teoria de la Mente (ToM) Compromiso Adaptacién Disfuncional

\ / !{einterpretacién Cognitivy \ > Estrés Parental /

Figura 4. Adaptacion del Modelo Doble ABCX de Ajuste y Adaptacion.

3.4. Estrés en familias de nifios con TEA sin DI

La literatura sobre el estrés que experimentan los padres de nifios con TEA de alto
funcionamiento es bastante escasa. Algunos estudios cualitativos destacan las vivencias
y sentimientos que perciben estas familias (Portway y Johnson, 2005). Los padres
sefialaban que la crianza iba mas alld de brindar alimentos, refugio y seguridad; era
necesario un compromiso mental las 24 horas del dia, estructurando las rutinas de su hijo.
A menudo describian a sus hijos como socialmente inmaduros, incomodos y carentes de
sentido comun. Es importante el apunte que hacian al sefialar que sin orientacién, los
padres se sentian limitados en su capacidad para ayudar a sus hijos a avanzar en términos
de lograr una mayor independencia. Por estos motivos, los padres informaban sentirse

muy estresados y afectados por la condicién de su hijo.

64



Analisis del estrés parental

Los escasos datos empiricos han demostrado que los padres de nifios con TEA sin
DI sufren mas estrés parental que aquellos que crian nifios con DT (Lee et al., 2009; Pisula
y Porebowicz-Dorsmannet, 2017). Ademas, los pocos resultados que existen también
parecen indicar que los padres de nifios con TEA de alto funcionamiento muestran niveles
de estrés clinicamente significativos (Rao y Biedel, 2009). Concretamente, se ha
observado que mas del 30% de las familias con un nifio TEA sin DI experimentan un
elevado estrés (Bundy y Kunce, 2009; Merino, Martinez, Cuesta, Garcia y Perez, 2012).

La literatura muestra un menor acuerdo al determinar la influencia del nivel
cognitivo del nifio sobre la experiencia de estrés en padres de nifios con TEA. Por su
parte, Rao y Biedel (2009) observaron que los niveles de estrés encontrados en padres de
nifios con TEA de alto funcionamiento eran similares a los encontrados en padres de nifios
pertenecientes al resto de niveles de gravedad del TEA. Por otra parte, algunas
investigaciones han encontrado como el estrés de los padres de nifios con TEA sin DI es
superior al encontrado en padres de nifios con TEA de mayor gravedad (Mori, Ujiie,
Smith y Howlin, 2009; Rivard et al., 2014). Estos resultados pueden deberse a la presencia
de sintomatologia comdrbida de depresion y ansiedad frecuentemente asociada a las
personas con TEA de alto funcionamiento y la relacion que tienen esos sintomas
emocionales con el estrés materno. Pese a esta discordancia, queda claro que un
funcionamiento intelectual superior no parece compensar ni mejorar los problemas
externalizantes ni internalizantes de los nifios con TEA sin DI, ya que éstos ultimos son

abundantes.

Bundy y Kunce (2009) exploraron las preocupaciones y los niveles de estrés en
padres de nifios con TEA sin DI. Sus datos fueron realmente interesantes, ya que ademas
de encontrar que el 38% de los padres experimentaban estrés clinicamente significativo,
también observaron que los pensamientos preocupantes de los padres se centraban en
temas comunes, por ejemplo: el rendimiento escolar, problemas conductuales (conducta
disruptiva, comportamientos obsesivos y perseverantes, hiperactividad), dificultades
atencionales, miedos y ansiedad, lenguaje, habilidades sociales y su autonomia y vida
diaria. Por lo tanto, es importante destacar la exploracion mas alla de los sintomas
nucleares del TEA, ya que existen diversas caracteristicas y ambitos que pueden estar
generando un aumento del estrés parental en las familias de nifios con TEA de alto

funcionamiento.
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La literatura también ha indagado sobre variables relacionadas con el estrés
parental en familias de nifios con TEA sin DI, como son sus estrategias de afrontamiento
y su calidad de vida. Distintos estudios han observado como las familias de nifios con
TEA de alto funcionamiento han mostrado un afrontamiento poco adaptativo y escasos
recursos (Lee et al., 2009). Concretamente, los resultados de Lee (2009) mostraron que
éstos padres presentaban un reducido apoyo social familiar, recurrian en menor medida
al uso de la reinterpretacion cognitiva y en su lugar utilizaban estrategias “mas practicas”
centradas en el problema. Por su parte, Pakenham, Samios y Sofronoff (2005) observaron
que en madres de nifios con TEA sin DI, la mejor adaptacion psicoldgica se producia
cuando contaban con un elevado apoyo social, utilizaban activamente la reinterpretacion

positiva y los problemas comportamentales de sus hijos eran reducidos.

La salud mental y la calidad de vida se han visto deterioradas en madres de nifios
con TEA de alto funcionamiento. Se han detectado altas tasas de depresion entre estas
madres (Lee, 2009) y un elevado uso de antidepresivos (Littel, 2002). Ademas se conoce
como los niveles de estrés parental han mediado entre los sintomas del TEA y la depresion
materna, ejerciendo un importante rol (Benson, 2006). Todavia sigue siendo necesaria
mas investigacion para esclarecer que factores, tanto de la familia como del nifio, estan

implicados en el estrés de los padres de nifios con TEA de alto funcionamiento.

Después de esta breve revision, queda patente la carencia de estudios destinados
a examinar el estrés de padres de nifios con TEA sin DI. Ademas, los datos todavia son
escasos respecto al conocimiento e implicacion de factores moduladores del estrés
parental. Aln asi, se puede deducir que el estrés experimentado por las madres y padres
de nifios con TEA sin DI depende de diversos factores y variables, tales como las
caracteristicas del hijo, la utilidad de los apoyos sociales y recursos disponibles en la

familia y el tipo de estrategias de afrontamiento que se utilizan.

Por todos los hechos expuestos previamente, la presente Tesis Doctoral pretende
investigar en profundidad la realidad que plantea la crianza de un hijo con TEA sin DI,
poniendo el foco de atencion en variables familiares como los niveles de estrés parental,
las estrategias de afrontamiento utilizadas, el apoyo social y los recursos disponibles en
las madres de estos nifios. Ademas de observar las implicaciones que tienen las
caracteristicas familiares en el desarrollo comunicativo, conductual y socioemocional de
nifos con TEA sin DI, tal y como se formula en los objetivos de la Tesis Doctoral.
Asimismo, al igual que se realiza en la literatura revisada, se utilizaran de forma
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equivalente los téerminos TEA sin DI y TEA de alto funcionamiento en los trabajos
publicados y en la continuacion de la Tesis.
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Objetivos e Hipdtesis de trabajo

4.1. Objetivo general

El objetivo general de la presente investigacion es profundizar en los recursos de
las familias de nifios con TEA sin DI, su relacion con el estrés resultante de la crianza y
las implicaciones de los factores familiares en el desarrollo del nifio. Se abordaran los

siguientes objetivos especificos.

4.2. Objetivos especificos

1) Comparar los niveles de estrés parental, apoyo social percibido y las estrategias
de afrontamiento entre un grupo de madres de nifios con TEA sin DI y madres de nifios
con DT. Describir las posibles necesidades especificas de apoyo social que presente el
grupo de madres de nifios con TEA. Ademas, explorar la relacion y el poder predictivo
que tienen los sintomas del trastorno, apoyo social percibido y estrategias de

afrontamiento sobre el estrés parental (Estudio 1).

2) Determinar perfiles de riesgo familiar basados en caracteristicas
sociodemograficas y emocionales, niveles de estrés parental, estrategias de afrontamiento
utilizadas y apoyo social percibido en madres de nifios con TEA sin DI. También se
compararan los perfiles de riesgo familiar resultantes con el fin de hallar diferencias en el
desarrollo comunicativo, conductual y socioemocional de nifios con TEA de alto

funcionamiento (Estudio 2 y 3).

3) Identificar subgrupos de nifios con TEA sin DI basados en caracteristicas del
nifio, como son los sintomas del TEA y TDAH, problemas emocionales y conductuales,
habilidades comunicativas, conducta adaptativa y habilidades de ToM. Después se
compararan dichos subgrupos entre si con el objetivo de hallar diferencias en variables
familiares como el estrés parental, estrategias de afrontamiento eficaces, nivel educativo,

estado civil y salud mental materna (Estudio 4).

4.3. Hipotesis

A la luz de la exhaustiva revision de la literatura anterior sobre los objetivos que

se delimitan en la presente Tesis Doctoral, se plantearon las siguientes hipotesis:
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1) Las madres de nifios con TEA sin DI presentaran niveles significativamente
mas altos de estrés parental y menor apoyo social percibido y un uso de estrategias de
afrontamiento orientadas a la evitacion, en comparacion con las madres de nifios con DT.
También se prevé encontrar asociaciones y poder predictivo entre los sintomas de TEA,
el apoyo social percibido y las estrategias de afrontamiento con el estrés parental.

2) Se espera que los perfiles de riesgo hallados sean validos. Los nifios criados por
madres con mayor estrés parental, menor apoyo social y estrategias de afrontamiento
eficaces mostraran peores resultados en base a su desarrollo comunicativo, conductual y
socioemocional. Por el contrario, aquellos nifios criados por madres con menor estrés
parental, mayores niveles de apoyo social y un uso de estrategias de afrontamiento eficaz
presentaran mejores resultados en caracteristicas de desarrollo comunicativo, conductual

y socioemocional.

3) Los subgrupos de nifios con TEA sin DI podran hallarse con validez. Se
encontraran diferencias significativas en variables de las madres como el estrés parental,
estrategias de afrontamiento eficaces, nivel educativo, estado civil y salud mental. Se
espera encontrar que en el subgrupo de nifios con mayores dificultades, las madres
presenten mayores niveles de estrés, menor uso de estrategias de afrontamiento eficaz,
menor apoyo social disponible, menor nivel educativo y mayores problemas de salud
mental. Por el contrario, las madres cuyos hijos estan dentro del subgrupo caracterizado
por menores dificultades, presentaran a su vez un menor nivel de estrés parental, un mayor
uso de estrategias de afrontamiento eficaz y un mayor apoyo social percibido, ademas de

presentar menores problemas de salud mental.
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5.1. Organizacion y publicaciones del compendio

En la siguiente figura se representa en sintesis la organizacion de los diferentes

trabajos que se incluyen en la presente tesis (Figura 5).

ARTICULO ORIGINAL

tive Skills in Children with Autism

g
Objetivo 1 Objetivo 2

International Journal of Developmental Disabilities

Objetivo 3

Figura 5. Organizacion de los estudios presentados.

Como ya se ha comentado previamente, el primer objetivo especifico que se
plante6 (Objetivo 1) consistio en explorar los niveles de estrés parental, el uso de
estrategias de afrontamiento y el apoyo social disponible en madres de nifios con TEA
sin DI y madres de nifios con DT. Después se compararon ambos grupos en busqueda de
diferencias significativas. Ademas se analizé el poder predictivo de los sintomas del TEA,
apoyo social y estrategias de afrontamiento sobre el estrés parental. Este trabajo se recoge
en la publicacion con el titulo: “Estudio comparativo del estrés, estrategias de
afrontamiento y apoyo social en madres de nifios con TEA sin discapacidad intelectual y

de nifios con desarrollo tipico” (Estudio 1).

Un segundo objetivo fue analizar perfiles de riesgo familiar basados en
caracteristicas sociodemogréaficas y emocionales, niveles de estrés parental, estrategias de
afrontamiento utilizadas y apoyo social percibido en el grupo de madres de nifios con
TEA sin DI. Con el fin de explorar las implicaciones que tienen los perfiles de riesgo

familiar en el desarrollo de los nifios, se compararon entre si los resultados de desarrollo
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comunicativo, conductual y socioemocional de los nifios con TEA de alto funcionamiento
(Objetivo 2). Este trabajo se recoge en la publicacion con el titulo: “Family Factors
and Communicative Skills in Children with Autism Without Intellectual Disability”
(Estudio 2) y en la publicacion con el titulo: “Contexto familiar de nifios con autismo.

Implicaciones en el desarrollo social y emocional” (Estudio 3).

Por ultimo, el tercer objetivo fue identificar subgrupos de nifios con TEA de alto
funcionamiento basados en caracteristicas del nifio, como la sintomatologia de TEA y
TDAH, los problemas emocionales y conductuales, las habilidades comunicativas, la
conducta adaptativa y las habilidades de ToM. Una vez hallados los subgrupos, con el fin
de explorar las implicaciones de las caracteristicas de los nifios en las familias, se
compararon dichos subgrupos entre si en busqueda de diferencias significativas en
variables de tipo familiar como los niveles de estrés parental, estrategias de afrontamiento
eficaces, nivel educativo, estado civil y salud mental materna (Objetivo 3). Este trabajo
se recoge en la publicacion con el titulo: “Exploring the profiles of children with autism

spectrum disorder: association with family factors” (Estudio 4).

5.2. Resultados de las publicaciones del compendio

Pasaremos a continuacion a concretar los resultados de los cuatro estudios que

engloban el objetivo general de la presente Tesis.
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5.2.1. Estudio 1

Mira, A., Rosello, B., Berenguer, C., Baixauli, 1., y Miranda, A. (2020). “Estudio
comparativo del estrés, las estrategias de afrontamiento y el apoyo social en madres de
nifios con trastorno del espectro autista sin discapacidad intelectual y de nifios con
desarrollo tipico”. Revista Mexicana de Psicologia, 37(1). (Manuscrito enviado y

aceptado).
SC Imago Journal Ranking 0.160
ISI. Journal Citation Reports Ranking 2/15

Impact Factor JCR (0.364) Quartile 4

Este primer estudio exploro los niveles de estrés parental, uso de estrategias de
afrontamiento y apoyo social disponible en un grupo de madres de nifios con TEA sin DI
y otro de madres de nifios con DT. Ademas se analizé el poder predictivo de los sintomas
del TEA, apoyo social y estrategias de afrontamiento sobre el estrés parental. Tras realizar
los analisis comparativos, los resultados se situaron en la linea de otras investigaciones,
ya que las madres de nifios con TEA sin DI mostraron un nivel de estrés
significativamente superior en todas las subescalas del PSI-SF, es decir, tanto en el
dominio de estrés parental, interaccion disfuncional padre-hijo y conducta del hijo como
en el nivel de estrés total (Barroso et al., 2018; Hayes y Watson, 2013). Concretamente,
en nuestro estudio se observo que el 50% de las madres que tenian un hijo con TEA de
alto funcionamiento experimentaron estrés clinicamente significativo, contrastando con
los niveles presentados por las madres de nifios con DT, obteniendo todas ellas

puntuaciones normativas de estrés parental.

Respecto a las estrategias de afrontamiento, el grupo de madres de nifios con TEA
sin DI informaron que desarrollaban mas la aceptacion que las madres de nifios con DT
(“Acepto la realidad de lo que ha sucedido” y “Aprendo a vivir con ello”). El
afrontamiento activo y la planificacion también destacaron como estrategias de
afrontamiento positivo que eran frecuentemente utilizadas por las madres de nifios con
TEA de alto funcionamiento, aunque las diferencias con las madres de nifios con DT no

fueron significativas. Ademas es necesario destacar que las madres de nifios con TEA sin
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DI de nuestro estudio recurrieron significativamente menos al uso de la religion que las

madres de nifios con DT.

Otra diferencia significativa fue encontrada en los niveles de apoyo social de las
madres de nifios con TEA de alto funcionamiento, siendo éstos significativamente
inferiores al del grupo de madres de nifios con DT (Obeid y Daou, 2015; Weiss et al.,
2012). Por otro lado, se consiguieron identificar recursos concretos de apoyo social
utilizados por los dos grupos de madres. Nuestros resultados indicaron que el grupo de
madres de nifios con TEA sin DI recibia un numero significativamente reducido de
invitaciones para salir y distraerse, tenia pocas visitas de amigos y familiares, echaba en
falta ayuda doméstica y percibia grandes dificultades para poder comunicar sus problemas
personales, familiares, econdmicos y laborales; traduciéndose estos hechos en una fuente
importante de insatisfaccion social. Estos resultados coinciden con la literatura previa,
reconociendo ampliamente el aislamiento social al que estan sometidos los padres que
tienen un hijo con TEA (Sim et al., 2018; Weiss et al., 2012).

El ultimo objetivo de la investigacion fue analizar el poder predictivo de las
variables del estudio sobre el estrés de las madres de nifios con TEA sin DI utilizando
aquellas que habian mostrado una correlacion significativa con las diferentes escalas de
medida del estrés parental (PSI-SF). Los sintomas socio-comunicativos del TEA se
asociaron positivamente con la subescala conducta del hijo. Los sintomas repetitivos y
estereotipados mostraron una asociacion positiva con las subescalas de estrés parental,
conducta del hijo y con el estrés total. Por su parte la estrategia de aceptacion mostré una
asociacion negativa con todas las subescalas del PSI-SF: estrés parental, interaccion
disfuncional, conducta del hijo y estrés total. EI apoyo confidencial correlaciono
negativamente con la subescala de estrés parental y con el estrés total, mientras que los
valores entre la escala de estrés parental del PSI y la religion se acercaron a la

significacion sin llegar a serlo.

Los resultados de los andlisis de regresion mostraron que ninguna de las variables
(sintomas repetitivos/estereotipados, apoyo confidencial y aceptacién) predecia
significativamente el nivel de estrés valorado por la subescala de estrés parental, aunque
el valor de la aceptacion quedd proximo a la significacion. Tampoco los dos dominios de
sintomas del TEA (socio-comunicativos y repetitivos-estereotipados) ni la estrategia de
aceptacion tuvieron por si mismos un peso predictivo significativo en el estrés de la
subescala conducta del hijo aunque conjuntamente explicaron un 21% de la varianza total.
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La aceptacion de nuevo se acercd a la significacion estadistica. La estrategia de
afrontamiento aceptacion fue un predictor significativo en la subescala de interaccion
disfuncional explicando un 9% del total de la varianza. Por Gltimo, también la aceptacion
fue el Gnico predictor significativo en la escala de estrés total, consiguiendo explicar junto
a los sintomas repetitivos/estereotipados y al apoyo social confidencial un 24% de la
varianza. En conclusion, la aceptacion demostré un poder predictivo significativo sobre
diferentes componentes del estrés parental, confirmando su importancia para disminuir y

modular los niveles de estrés parental en madres de nifios con TEA (Weiss et al., 2012).
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Revista Mexicana de Psicologia, Enero-junio 2020
Volumen 37, Mamero 1, 18-30

ESTUDIO COMPARATIVO DEL ESTRES, LAS ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO
Y EL APOYO SOCIAL EN MADRES DE NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
SIN DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y DE NINOS CON DESARROLLO TIPICO

COMPARATIVE STUDY OF 5TRESS, COPING STRATEGIES AND 50CIALSUPPORT IN MOTHERS
OF CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER WITHOUT INTELLECTUAL DISABILITY
AND CHILDREN WITH TYPICAL DEVELOPMENT

Acvaro Mira Gapes, Bety Rased Mianpa
Departamento de Psicologia Evolutiva v de fa Educacion, Universitat de Valéncia, Espafia

Carniey Berevcier Former, INmacuLapa Bawsou ForTea
Facultad de Psicologia v Ciencias de [a Educacion, Universidad Catolica de Valencia “5an Vicente Mdrtir”, Espania

Aris Miraos Casas
Departamento de Psicologia Evolutiva v de [a Educacion, Universitat de Valéncia, Espafia

Citacién: Mira Gadea, A, Roselld Miranda, B., Berenguer Forner, C_, Baixauli Fortea, |, & Miranda Casas, A, (2020).
Estudio comparativo del estrés, |as estrategias de afrontamiento v el apovo social en madres de nifios con trastomo del espectro
autista sin discapacidad intelectual v de nifios con desarrollo tipico. Revista Mexicana de Psicologia, 37(1), 18-30.

Resumen: Las estrategias de afrontamiento y el apoyo social
de madres de nifios con trastorno del espectro autista (TEA)
han recibido menos atencion que ¢l estrés, Se compard a 52
madres de nifios con TEA sin dismpacidnd intelecrual con
37 madres de nifios con desarrollo tipico en estrés parental,
estrategias de afrontamiento y apoyo social. Se estudid tam-
bién el pnder pred[crivo de los sintomas de TEa, el afron-
tamiento y el apoyo social sobre el estrés de las madres de
hijos con ‘reA. Existian diferencias entre los grupos en estrés
parental, aceptacion, uso de la religién y apoyo social. Los
sintomas de TEA, la acepracion y el apoyo confidencial se
asociaron con el estrés [JEIE:I]L’J.L Ademis, la aceptacion del
pmHemn pred[jo el estrés de madres de nifios con TEA. Los
programas multicomponente dirigidos a padres deberian
incluir la aceptacién como objetivo prioritario,

Palabras clave: trastornos del neurodesarrollo, contex-
to familiar, reconocimiento, apoyo afectivo, comunicacion
con otros,

Abstract: Coping strategies and social support in moth-
ers of children with autism spectrum disorder (Asp) have
received less attention than stress. Fifty two mothers of
children with asp withour inrellecrual disahﬂity were com-
pared with 37 mothers of children with typical develop-
ment in parental stress, coping strategies and social sup-
port. The predictive power of Asp symptoms, coping and
social support about stress of mothers of children with Asp
was also studied. There were differences between groups
in parental stress, acceprance, religion use and social sup-
port. ASD symptoms, acceptance and confidential support
were associated with parcnl:ll stress, Besides, acceplance
of the pmblem predi-:ted the stress of mothers of children
with AsD. Multi-component programs directed to parents
should include acceptance as a priority objective,

qurﬂfr neumdeve|npmenm| disorders, Famﬂ}r envi-
ronment, acknowledgement, affective support, communi-
cation with others.

Este trabajo recibié ayuda del Fondo Furopeo de Desarrollo Regional (FEDER) por medio del proyeceo PSI2016-781 y de la Universidad de Valencia

UV-INVPREDOC] 5-265859.

Diirigir correspondencia a Ana Miranda Casas, Facultad de Psicologfa. Avda. Blasco Ibdfiez 21, 46010 Valencia (Espaiia). Correo electrénico: ana,

miranda@uv.es
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Estrés, afrontamiento, apoyo social y autismo

El trastorno del espectro autista (TEA) es un trastorno del
neurodesarrollo con un inicio temprano que afecta a la co-
municacion, el lenguaje y la socializacién con repercusiones
en ¢l funcionamiento Familiar (lias, Comish, Kummar,
Park y Golden, 2018). Aunque la crianza de un hijo im-
plica cierto nivel de estrés, que es considerado normative
y adaptativo (Crnic, Gaze y Holfman, 2005), la crianza de
un hijo con TEA supone mis desafios ¥ mayores esfuerzos
debido a la cantidad de energia, tiempo y dinero que re-
quiere dar respuesta a las exipencias que se plantean (Myers,
Mackintosh y Goin-Kochel, 2009). De hecho, los padres
de nifios con TEA experimentan mds sintomas de ansiedad
y depresion, asi como mds problemas de salud fisicos que
los padres de nifios con desarrollo tipico y los que tienen
h[jm con dificultades intelecruales o discapcac[dades Fisicas
(Barroso, Mendez, Graziano y Bagner, 2018).

El gmdu de estrés que sufren los pqdres de nifios con
autismo en su vida cotidiana persiste en el tiempo y es muy
superior al estrés de los padres de hijos con desarrollo tipico
(Barroso et al., 2018; 5. A. Hayes y Watson, 2013). Multi-
tud de factores generan el estrés parental, los cuales inclu-
yen caracteristicas del nifo y caracteristicas parcnlﬂlcs (Sim
eral., 2018). Los pad.res desarrollan estratepias de afronta-
miento que puerlen influir diferencialmente en su capaci-
dad de adapracién a los retos que plantea la erianza (Lu et
al., 2018; McIntyre y Brown, 2018; Sim et al., 2018; Vern-
het et al., 2018; ]. A. Weiss, Cappadncia, MacMullin, Vie-
cili y Lunsky, 2012). Otra fuente de proteccién contra los
efectos nocives del estrés es el apoyo social. Permite que
las personas valoren el estresor como menos amenazante y
lo afronten de forma optima. En consecuencia, los efectos
del estresor se verdn reducidos o incluso estarin ausentes
si cuentan con altos niveles de apoyo social por parte dela
familia, amigos o parejas (Mclntyre y Brown, 2018; Vera-
Villarroel, Pavez, Celis-Atenas y Diaz-Pardo, 2013). Entre
otros, estos dos aspectos protectores podrian explicar que
el excesivo nivel de esteés no sea una experiencia un iversal
en todas las familias que crian hijos con TEA.

Desafortunadamente, los padres de nifios con autismo
informan un elevado uso de estrategias de evitacién (Vern-
het et al., 2018), que se asocian a mayor estrés, problemas
de salud mental y menor capacidad de adaptac[ﬁn, mien-
Lras que utilizan menos estrategias como la planiﬂcaciﬁn. el
empoderamiento y la aceptacion, lo cual tiene una repercu-
sion negativa en la salud mental parental (]. A. Weiss et al.,
2012). Asimismo, tanto ¢l apoyo social alectivo (expresio-
nes de amor, aprecio, simpalia y pertenencia a un grupo}
como el apoyo confidencial (informacién, asesoramiento y
guia de otras personas) han mostrado niveles mids bajos en
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familias de hijos con TEA que en las que tienen hijos con
desarrollo tipico (Tijeras Iborra, 2017).

El andlisis del estrés es complejo, como ponen de rele-
vancia los modelos cxp]imlivus ad hoc. El afrontamiento
€s Un proceso cambiante con una finalidad adaptativa,
que requiere la interaccién continua entre los recursos
del individuo ¥ las demandas del medio. Por consiguien-
te, el nivel de estrés cambiard dependiendo del tipo de
estrategias de afrontamiento que los padres utilicen. El
modelo ancx de ajuste y adaptacién de McCubbin y
Patterson (1983), que ha sido mayoritariamente utilizado
para analizar el estrés ¥ la adaptac[ﬁn de padres de hijns
con trastornos del desarrollo, propone que el estresor (A)
interactiia con las respuestas de la familia en términos de
recursos (B), definicion del evento (C) y los intentos para
ad,apr.arsc a la crisis como eslrategias de afrontamiento o
biisqueda del apoyo social. Apoyando el modelo tedrico
de estrés familiar doble ABcx en madres de personas con
autismo, Pozo Cabanillas, Sarrid Sinchez y Méndez Za-
ballos (2006) demostraron que existia una relacién directa
¥ positiva entre estresor y estrés, Ademds, sus resultados
indicaron que los apoyos y ¢l sentido de coherencia man-
tenian una relacién directa y negativa con el estrés, acrua-
ban come variables moduladoras. En la misma linea, Fer-
nandez Andrés, Pastor Cerezuela ¥ Botella Pérez (2014)
analizaron la relacién del estrés Familiar ¥ las estrategias
de afrontamiento de padres de nifios con TEA. Sus resul-
tados indicaron (uE recursos parcnlﬂlcs como la ncgaci(')n
¥ el control emocional actian porenciando el estrés mien-
tras que la plan[ﬁcaci:ﬁn, planiﬁcnr resolver el pmHema ¥
el apoyo social afudan a ﬂrIlurtigu:lrlu.

Recapim]ando, las diferencias en estrés parenm], apoyo
social y estrategias de afrontamiento entre padres de nifios
con TEA ¥ de nifos con desarrollo I'.{pico han side examina-
das en investigaciones con ha]lazgus en general consisten-
tes. Sin embargo, se conoce menos la influencia del nivel
cognitivo del nifio en el estrés y las estratepias utilizadas
por los padres para afrontarlo, en pam’cular cuando el TEA
no se asocia con discapacidad intelectual. Los escasos da-
tos empiricos sefialan que mds de 30% de las familias con
un hijo con TEA de alto funcionamiento experimenta un
elevado estrés (Merino Martinez, Martinez Martin, Cuesta
Gomez, Garcia Alonso y Pérez de la Varga, 2012). Por otra
parte, seria conveniente ampliar Nuestro conocimiento so-
bre las impl[cacinnes de los sintomas socio-comunicativos
y repetitivos y estercoti padus, asf como de factores concre-
tos del apoyo social ¥ las estratepias de afrontamiento en el
estrés parenlal.
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OBJETIVOS

Nuestro estudio se suma a otros realizados con madres de
hijos con TEA del mismo entorno cultural (Ferndndez An-
drés et al.,, 2014; Pozo y Sarrid, 2014; Pozo Cabanillas et
al., 2006), pero se ha focalizado en nifios mds mayores y sin
discapacidad intelectual. Ademds ha ampliado el andlisis a
diferentes tipos de estrés. Se hace hincapié en el andlisis de
la gravedad del estresor (gravedad de los sintomas) y en los
recursos de adaptacion a la crisis (estrategias de afronta-
miento y apoyo social). Concretamente se plantearon tres
objetivos. En primer lugar, comparar distintos tipos de es-
trés parental, apoyo social y estrategias de afrontamiento de
las madres de nifios con TEA sin discapacidad intelectual y
madres de nifios con desarrollo tipico. En segundo lugar,
identihcar diferencias en recursos concretos de apoyo social
confidencial ¥ afectivo utilizados por ambas grupos de ma-
dres. Se esperaba que los Indices de estrés fueran superiores
en madres de hijos con Tea (Barroso et al,, 2018; 5. A. Ha-
yes y Watson, 2013}, mientras que usaran en menor medi-
da las estrategias de afrontamiento y determinados recursos
de apoyo social (J. A. Weiss et al., 2012). Por dltimo, el
tercer abjetivo consistio en analizar el poder de los sinto-
mas de los dos dominios del trastorno, el apayo social ¥y
las estrategias de afrontamiento para pr(:dccir el estrés de las
madres de hijos con TEA. Se hipotetizé que la gravedad de
los sintomas socio-comunicativos ¥ esterenripadns tendria
una relacién positiva y pr-::dccin':l el estrés mientras que las
estrategias de afrontamiento centradas en el pmblema ¥ el
apoyo social se asociarian negativamente con el estrés pa-
rental ¥ tendrfan un peso signiﬂcalim para pn:dmit]u,

METODO
Participantes

Se diseiié un estudio descriptivo de corte transversal para
la comparacién de un grupo con TEA y un grupo con desa-
rrollo tpico, utilizando en e reclutamiento un método de
muestreo discrecional no probabﬂistim. Participaron un
total de 89 madres y sus hijos (37 con desarrollo tipico y
52 conun diagnéslim de Te4) escolarizados en 37 escuelas
ptiblicas y concertadas de la Comunidad Valenciana. Para
proceder al reclutamiento de los participantes con TEA se
contactd con la Conselleria de Educacién de la Generali-
tat Valenciana, manejando como criterios de inclusion la
constancia de diagnéstico clinico de Tea, inteligencia den-
tro de la media y escolarizacién en la etapa de educacién
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primaria. Se considerd oportuno antes de iniciar esta inves-
tigacidn, confirmar el di:agnéslicu previo de los servicios de
Psiquiatria y Neuropediatria, mediante el Cuestionario
de comunicacion social (Rutter, Bailey y Lord, 2003) y la
Entrevista diagnéstica de autismo revisada (Rutter, LeCou-
teur y Lord, 2003).

Finalmente, ¢l grupo de participantes con TEA tenian
una edad media de 8.59 (p7 = 1.38) y un 92.30% eran
varones frente a un 7.70 % mujeres. La capacidad inelec-
tual media se situd en 101,42 (o7 = 12.69). Un 38.46%
estaban escolarizados en aulas especificas de comunica-
cién y lenguaje y 61.54 % en aulas ordinarias, asistiendo
a aulas de apoyo terapéutico a tiempo parcial. Los parti-
cipantes del grupo con desarrollo tf pico eran companeros
de curso de los nifios con TEA. Su edad media fue de 8.54
(o7 = 1.26), con una distribucién por sexos de 62.16%
nifios y de 37.83 9% nifas. La capacidad intelectual media
fue de 102.11 {pr= 8.91).

Los dos grupos de nifios, con TEA y desarrollo tipico,
estaban iguz]ados en cociente intelecrual ¥ edad (F[1, 87] =
0.08, p = 77; F[1, 87] = 0.02, p = 8, respectivamente),
pero habia diferencias signiﬂcalivns entre los dos grupos
eI SEX0 Y en el vocabulario de la Escala de Inteligencia de
Wechsler para nifios IV (3? = 12.17, p = .01; F[1, 87] =
4.37, p = .04, respectivamente),

Las madres del grupo con TEA tenian una edad media
de 40.17 (pr = 4.82). La mayoria de ellas, un 78.84 %,
estaban casadas, un 19.30% estaban separadas o divor-
ciadas y un 1.90% eran madres solteras. Respecto al nivel
educativo, 55.76% de las madres tenia estudios univer-
sitarios, 15.38% estudios de formacion profesional y
28.85% estudios de secundaria. Las madres del grupo
con desarrollo tipico tenian una edad media de 41.89
(pr=3.51). El estado civil mayoritariamente fue el de ca-
sada con un porcentaje de 97.29 %, seguido de un 2.70%

de madres solteras. Un 72.97 % tenia estudios universi-

tarios, 18.91% tenfa estudios de formacién ptufcsiunﬂl,
5.40% estudios de secundaria ¥ s6lo 2.37 % no tenian el
graduado escolar.

Consideraciones fticas

El comité ético institucional de la Universidad de Valencia
aprobd este estudio (Declaracién de Helsinki en el Conve-
iio del Consejo de Europa, 1964). Los padres accedieron a
participar en este estudio tras informarles de los propésitos
de la investigacién y dieron su consentimiento informado.
Se analizaron los datos protegiendo el anonimato.
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Estrés, afrontamiento, apoyo social y autismo

Instrumenios

Vocabulario. Fscala de inteligencia de Wechsler para nifos
IV (Wechsler, 2005). Incluye 36 items en los que el exa-
minado tiene que definir oralmente una serie de términos.
Mide conocimiento de las palabras, formacién de concep-
tos, bagﬂjc de conocimientos ¥ mpacidad de aprcnd'imjc.

Inteligencia. Test breve de inteligencia (Kaufman y
Kaufman, 2000). Estd formado por dos subtests: vocabu-
lario, que evaliia habilidades verbales ¥y desarrollo del len-
guaje, y matrices, que mide habilidades no verbales y capa-
cidad para resolver pmblemas de razonamiento por medio
de estimulos visuales tanto ﬂguralivus como abstractos.

Estrés parental. Cuestionario de estrés parental, forma
abreviada (The Parental Stress Index, psi-sg; Abidin, 1995),
adaptado al espafiol por Diaz-Herrero, Brito de la Nuez,
Lopez Pina, Pérez-Lopez y Martinez-Fuentes (2010). Va-
lora el estrés parental a partir de tres escalas con cinco al-
ternativas de respuesta, desde Totalmente de acuerdo hasta
Totalmente en desacuerdo. La escala de estrés parental evalda
el malestar de los padres en su papel como progenitores
(p-ej., “Siento que estoy entregando mds cosas de mi vida
de las que imaginé, para cubrir las necesidades de mi hijo”).
La escala de interaccién disfuncional padres-hijofa valora
los sentimientos de frustracién de los padrcs, expectativas
y confianza depositada en su hijofa (p.ej., “La mayoria de
las veces siento que mi hijn me quiere y desea estar cerca
de mi™). La tercera escala, dificultades del hijn.l’ﬂ, mide la
percepcion de los padres de su capacidad para controlar el
comportamiento del hijo/a (*Mi hijo tiene rabietas y grita
mis a menudo que la mayoria de los nifios”). La escala pro-
porciona una medida de estrés total sumando las puntua-
ciones de los 36 frems, que fue la urilizada en este [rabajn.
Una puntuacién superior a 90 se corresponde con un nivel
de estrés clinicamente significativo. En nuestra muestra,
el cuestionario ha demostrado pmpiedades de fhabilidad,
con un alfa de Cronbach de 91 para la escala de estrés
parental, .82 en la escala interaccién disfuncional y .90 en
la escala dificultades con el hijn, fiabilidad similar a la ver-
sion inglesa (Whiteside-Mansell et al., 2007) y espafiola
(Diaz-Herrero, Lépez-Pina, Pérez-Lopez, Brito de la Nuez
y Martinez-Fuentes, 2011). La escala de estrés parental ha
demostrado validez de discriminacion entre nifios con TEA
y nifos con desarrollo leico, mientras que serfa convenien-
te realizar mds investigacion sobre [a validez de contenido de
las escalas de interaccion disfuncional y de dificultades del
hijo del psi-s¢ (Zaidman-Zait et al., 2010).

Apoyo social. Cuestionario de apoyo social funcional
Duke-unc (Broadhead, Gehlbach, De Gruy y Kaplan,
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1988). Adaptado a la poblacién espafiola por Bellén Saa-
mefo, Delgado Sinchez, Luna del Castillo y Lardelli Cla-
ret (1996), este cuestionario eval(ia el apoyo social percibi-
do a través de dos escalas que incluyen un total de 11 ftems
con cinco alternativas de respuesta (desde mucho menas
de lo que deseo hasta tanto como deseo). La escala de apoyo
coithdencial analiza la pmibilidad de contar con petsonas
para comunicar sentimientos {ntimos (p.¢j., “Cuento con
personas que se preocupan de lo que me sucede”). La otra
escala, denominada apoyo afectivo, evalta demostraciones
de carifio y empatia (p.¢j., “Recibo elogios o reconocimien-
to cuando hago bien mi trabajo”). Esta escala cuenta con
adecuadas pmpiudadcs psimm(':tﬂm medidas en publa—
cién espafiola con un coeficiente de habilidad entre .80
y 90 (Bellén Saameiio et al., 1996), obtuvo en nuestra
muestra un coeficiente de fiabilidad de .83 en la escala de
apoyo confidencial y .74 en la escala de apoyo afectivo. El
cuestionario también ha demostrado suficiente validez, di-
ferenciando signiﬂmlivammlc grupos de cuidadores scgﬁn
el nivel de estudios (p < .01), la edad (p < .01) y el tipo de
cuidado (Cuéllar-Flores y Drresch, 2012).

Estrategias de afrontamiento a los problemas. Se aplicé
el cuestionario Coping Orientation to Problems Experienced
(Brief copr; Carver, 1997), adaptado por Morin, Landero
y Gonzdlez (2010). Esta escala estd dirigida a valorar estra-
tegias de afrontamiento que desarrollan las personas ante
situaciones estresantes. Contiene 14 escalas: acepracién,
alrontamiento activo, planiﬁcacién, reevaluacién positiva,
apoyo emocional, apoyo social, autodistraccion, desahnga,
auminctﬂpacién, religiﬁn, humor, negacién, desconexion,
uso de substancias; con un total de 28 {tems que se respon-
den en una escala ordinal tipo Likert de cuatro alternativas
de respuesta (desde una puntuacion de 0, nunca hago esto,
hasta una puntuacién de 3, hago siempre esto). La version
espaﬁola de este instrumento goza de adecuadas propieda-
des psicomérricas oscilando el valor alfa de Cronbach entre
74 y .80 (Morin et al., 2010). La habilidad demostrada en
nuestra muestra fue de .67 para la escala total.

Criterios clinicos del trastorno del espectro autista del Ma-
nual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales,
quinta edicién. Se valoré la gravedad de los sintomas del
TEA por medio de una breve entrevista mantenida con los
padrcs utilizando los siete criterios dja.gnésliws del TeA del
Manual dt&i‘gm’:ﬁm ¥ estaelistico de los trastornos mentales,
quinta edicion (American Psychiatric Association, 2013).
Los tres primeros criterios (apartado A) evalian los déficits
en la interaccion social ¥ en la comunicacion, ¥y los cuatro
dltimos (apartado B) valoran conductas repetitivas, este-
Imlipadas ¢ intereses rcslrin.gidm. Los pwdrcs valoraron las
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dificultades de sus hijos estableciendeo tres niveles de grave-
dad en cada uno de los siete criterios, una puntum:ién de 0
era otorgada a la respuesta casi nunca, 1 a algunas veces, 2 a
bastantes veces y 3 a muchas veces. En los andlisis se utilizé
por sepnrado el sumatorio rotal del apa.rtado de déhicit en
interaccién social y en comunicacién y el sumatorio del
apﬂrladu de conductas rcpmil'lvasfcslcmulipadas ¢ intereses
restringidos.

Para controlar sesgos en la medida de lo posible se rea-
lizé una aplicacién individual y balanceada de las pruebas,
desconociendo los evaluadores expertos el grupo de perte-

nencia de los participantes a los que evaluaban.

Procedimiento

En primer lugar. se procedié a establecer contactos con el
responsable del departamento de necesidades educativas
cspt:ci:llcs de la Generalitat Valenciana para acceder a los
centros escolares en los que estaban escolarizados nifios con
TEA. Se comunicd telefénicamente con los directivos de los
centros solicitando su ayuda para concertar reuniones con
los padres que tenfan hijos que cumplieran los criterios de
inclusién en nuestro estudio, en las que se explicarnn los
ubjclivus y se solicitd su colaboracion,

Se tuvieron varias sesiones individuales con los padres
en los centros ::nrresjmndjentes para mmlpletar la Enrrevis-
ta diagnéstica de autismo revisada (administrada por una
psicélopa habilitada especialmente) a fin de confirmar el
d[agnr’:sticn de TEA. Otros dos miembros del equipo, espe-
cialistas en psicologfa clinica, cumplimentaron con los pa-
dres, también a nivel individual, los cuestionarios de estrés,
apoyo social y estratepias de afrontamiento. Ademds, dos
estudiantes del Master de Newrociencia Cognitiva ﬂpliv.:a—
ron a todos los nifos el test de inteligencia de Kaufman ¥
Kaufman (2000) y el subtest de vocabulario de la Escala
de inteligencia de Wechsler para nifios [V para valorar el
desarrollo del vocabulario expresivo.

Anlisis estadistivos

Los andlisis estadisticos se realizaron con el programa
Statistical Package for the Social Sciences (sPss), version
24.00. La mayoria de las variables analizadas cumplian
los supuestos de normalidad, homogeneidad y homoce-
dasticidad por lo que se emplearon anilisis paramétricos.
Para analizar las diferencias entre los grupos con desa-
rrollo tipico y TEA en las escalas del psi-se, en estrategias
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de afrontamiento y en apoyo social se realizé un andlisis
multivariado de covarianza utilizando el sexo ¥ el vocabu-
lario de los nifios como covariables. Se calculé el valor de
eta cuadrada parcial para comprobar el tamafio del efecto.
Se identificaron ademds los recursos concretos de apoyo
afectivo y confidencial utilizados por madres de nifios con
TEA y madres de nifios con desarrollo tipico. Para ello se
asignaron dos valores que se correspondian con la per-
cepcién de la madre de que recibia esa ayuda o la caren-
cia de la misma, y se ﬂplicé andlisis de ji cuadrada para
detectar la presencia de diferencias signiﬁcativas entre las
madres de ambos grupos. El grado de asociacién entre
las variables en estudio se analizd mediante correlacién de
Pearson y para estudiar el poder de los sintomas de TEa,
apoyo social y afectivo y estrategias de afrontamiento. Por
tiltimo, para prcdu:ir ¢l estrés se realizaron andlisis de re-
gre.sién lineal mlﬂtiple en el grupo de madres de hijos
con TEA.

RESULTADOS

Comparacion del estrés parental, el apoyo social

¥ Las estrategias de :zﬁanmm:'mm entre el grpo

de madres de nifos con trastorno del especire antista
y el grupo con desarrollo tipico

El andlisis multivariado de covarianza realizado entre los
grupos de madres de nifios con TEA y desarrollo tipico fue
estadisticamente eign[ﬁcativn (A de Wilks = 40; F[17,
66] = 5.61, p = .01, 1] =.59). Los resultados de los and-
lisis de covarianza mmtraron diferencias estadisticamente
significativas en las escalas de estrés parental (F[1, 82] =
17.16, p = .01, ’|'|2P = .16), intetaccién disfuncional (F[1,
82] = 34.24, p = .01, n* = .28), conducta del hijo (F
[1,82] = 69.15, p = .01, T'&r = 45) y puntuacion toral del
psi-sk (F [1, 82] = 34.13, p = .01, nip =.37; ver la tabla
1). Concretamente, 50% de las madres del grupo con TEA
jpresentaron niveles de esirés clinicamente si gniﬁcarime del
total del psi-sk; ninguna madre del grupo con desarrollo
tipico obtuvo puntuaciones cnrrespnndientes a una signi-
ficacién clinica.

También aparecieron diferencias signiﬂcaliw.s en las
escalas de religion (F[1, 82] =6.11, p= ﬂ‘i,’q =.07)yde
aceptacion (F[1, 82] =7.02, p= .01, 1] =.08) del cuestio-
nario de afrontamiento y en las escalas d(, apoyo confiden-
cial (F[1, 82] =5.84, p = .01, nzp =.07) y de apoyo afectivo
(F[1,82] = 10.85, p = .01, 'I]"P = .12) del cuestionario de
apoyo social (ver la tabla 2).
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Tabla 1. D:ﬁrmriﬂs entre los grupos de niftos con trastorno del expectro autista
y desarrollo tipico en las escalas de estrés parental

Desarrolly tipico Trastorno del especiro asrista
Variable (n = 37) fn=52) F (i, 82) ",
M DT M DT
Estrés parental 23.22 5.51 JLio 10.57 17.16** 16
Interaceion disfuncional 20.32 4.23 2845 7.63 3424+ 28
Conducta del hijo 20.84 5.01 34.10 8.70 69.15% A3
Fstrés total 64.37 11.77 93.36 23.18 3403+ 37
Sy
Tabla 2. Diferencias entre los grupos de nisios con trastorno del espectro autista
y desarrollo tipico en estrategias de afrontamiento y apoyo sacial
Desarrollo tipico Trastorno del espectro aurista
Viariable (n=37) (n = 52) F(1.82) 7,
M DT M nT
Aceptaciin 4.24 1.16 4.92 1.36 7.02* 08
Afrontamiento activo 4.38 1.16 4.71 1.00 3.12 4
Planificacion 4.03 1.34 4.22 1.27 1.72 02
Reevaluacidn positiva isl 1.04 4.00 1.51 276 03
Apoyo emocional 3.62 1.42 3.96 1.64 1.25 0
Apoyo social 3a7 1.34 3.94 1.34 0.81 m
Autodistraccion 1.97 1.23 253 1.68 1.54 21
Desahogo 212 1.53 2.02 L.66 0.08 00
Autoinculpacidn 211 141 1.86 1.54 0.20 20
Religién 2.24 2.04 1.45 203 6.11* 07
Humer 1.93 1.43 1.43 1.69 1.33 m
Nepacidn 0.65 0.91 0.73 122 0.10 00
Desconexidn 0.65 1.01 0.45 0.98 0.79 01
Uso de sustancias 0.03 0.16 0.04 0.20 0.00 00
Apoyo confidencial 23.92 4.39 2114 5.52 5.84% 07
Apoyo afectivo 19.76 319 17.51 372 1085+ J2
Fpe A5
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Comparaciin de recursos concretos de apoyo social _pertié'ido
entre efgmpa de madves de nifios con trastorno
el espectro autisia y el grupo con desarrollo tipico

El andlisis porrnfnon'zado de los ftems de escala de apoyo
confidencial arrojo diferencias signiﬁc.ar[vns entre madres
del grupo con TEA ¥ madres del grupo con desarrollo -
pico en cuatro de los items: item 1, “Recibo visitas de mis
amigos y familiares” (23.33% en el grupo con TEA frente
a 57.14% en el grupo con desarrollo tipico; y* [1] =
6.91, p = .01); item 6, “Tengo la posibilidad de hablar con
alguien de mis problemas en el trabajo ylo casa” (13.33 %
en el grupo con TEA frente a 71.42% en el grupo con de-
sarrollo tipico; ¥ [1] = 4.38, p=.04); item 7, “Tengo la
pnsihﬂidacl de hablar con algujen de mis pmblemas perso-
nales y familiares” (23.33 % en el grupo con TEA frente a
67.85% en el grupo con desarrollo tipico; 3* [1] = 11.60,
p=01) e item 8 “Tengo la pmibiljdad de hablar con al-
guien de mis pmbll:llw,s econdmicos” (23.33% en el grupo
con TEA frente a 67.85 % en el grupo con desarrollo tipico;
¥ [1]1=11.60; p = .01).

El andlisis de los items que s¢ incluy(:n en la escala de

apoyo afectivo mostrd diferencias signiﬁca[[ws entre las

Mira Gadea et al.

madres de nifios con TEA ¥ de ninos con desarrollo tipico
en dos items. Concretamente, el item 2, “Recibo ayuda en
asuntos relacionados con mi casa” (26.66% en el grupo
con TEA frente a 53.57 % en el grupo con desarrollo tpice;
7 [1] = 4.38, 1 E 04), y el ftem 9, “Recibo invitaciones
para distraerme y salir con otras personas” (13.33% en el
grupo con TEA frente 2 64.28% en el grupo con desarrollo
tipico; 3* [1] = 15.97, p = .01; ver la higura 1).

Prediccidn del es:résparmfafm ﬂfgrupo de madres

de ninos con trastorno del espectra quiisia

Los andlisis de correlacion en el grupo de madres de nifios
con TEA entre las escalas del psi-sp y los dos dominios de
sintomas del TeA, o apoyo conflidencial, el apoyo alectivo
y las estrategias de afrontamiento de aceptacién y religion
(en las que existian diferencias significativas entre madres
con hijus con TEA y con desarrollo tipico) revelaron asocia-
ciones estadisticamente significativas. Los sintomas socio-
comunicativos del TEA se asociaron positivamente con la
escala conducta del hijo (r = .31, p = .04). Los sintomas

repetitivos y Es[ereolipados MOSIEron una asociacion po-

100%

90%
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%
70% = = wx
i **
*

0% — @ Trastorno del
espectro autista

40%

0%

0%, Desarrollo
tipico

W E il N
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frem 1 fiem & fiem 7
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Figura 1. Diferencias signiﬁcal:i\'m en las escalas de apayn confidencial (ftems 1, 6,7 y8y afectivo (ftems 2 ¥ [tem
1 = "Recibo visitas de mis amigos y familiares”; fiem 6 = “Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas
en ¢l trabajo ylo casa”; ftem 7 = “Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas personales y familiares;
item 8 = “Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas econdmicos™; frem 2 = *Recibo ayuda en asuntos
relacionados con mi easa’; ftem 9 = “Recibo invitaciones para distracrme y salir con otras personas™,

*pe 05, pe Ol
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sitiva con las escalas de estrés parental (r = .38, p = .01),
conducta del hijo (r= .37, p = .01) y estrés toral (r= 41, p =
.01). Por su parte, la estrategia de aceptacién mostré una
asociacién negativa con todas las escalas del psi-se: estrés
parental (r = —.36, p = .01), interaccion disfuncional (r =
.31, p = .04), conducta del hijo (r=-.36, p = .01) y estrés
total (r=—39, p=.01). El apoyo confidencial correlacioné
negativamente con la escala de estrés parental (r = -.31,
p = .03) y con el esirés total (r = ~.28, p = .05), mientras
que los valores entre la escala de estrés parental del psi-sp
y la religion se acercaron a la significacién (ver la tabla 3).
Los resultados de los andlisis de regresion mostraron
que ninguna de las variables de regresion (sintomas repe-
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titivos y estereotipados, apoyo confidencial y aceptacion)
predecian significativamente el nivel de estrés valorado por
la escala de estrés pnrenral, aungue el valar de la acepracion
quedé préximo a la significacion (B = —0.24, ¢ = —1.64,
p = .11). Entre las tres variables explicaron un 21% de la
varianza (ver la tabla 4).

Tampoco los dos dominios de sintomas del TeA (socio-
comunicativos y repetitivos y estereotipaos) ni las estrare-
gias de aceptacion tuvieron por sl mismos un peso predict[-
vo significativo en el estrés de la escala de conducta del hijo,
aunque conjuntamente explicaron un 21% de la varianza
total. La aceptacion de nuevo se acercod a la signiﬁcac[ﬁn

estadistica (p = —0.24, 1= —1.68, p = .10; ver la tabla 5).

Tabla 3. Correlaciones de Pearson entre las escalas del Cuestionario de estrés pavental, forma abreviada,
3 los sintomas del trastorno del espectro autista, las estrategias de afrontamiento y el apoyo social

Stromas Stnrarmas
Variable suciales y reperisivas y - Acepraciin Religién o AP*‘-’J”E incial ﬂm
comumicarivos  esiercoripadas
Estrés parental 21 8% Jo* 23 A1 18
Interaccién disfuncional 21 27 -3t 03 -23 -.10
Conducta del hijo A1t 7% A6t 19 14 02
Estrés total 27 A1 39 -02 -.28* 11
$pe 05, pe .
Tabla 4. Regresin lineal miiltiple para predecir el estrés parental en el grupo
con trastorno del espectro autista
Variable B - [ :
Sintomas repetitivos y estercotipados 1.18 0.83 0.21 1.43
Aceptacidn -1.88 115 -0.24 ~1.64
Apoyo confidencial -0.28 0.28 -0.15 -0.99
Nosa: F (3, 43) = 3.90, p = .02, £ = 21
Tabla 5. Regresion lineal miiltiple para predecir la conducta del hijo en el grupo
con trastorno del espectro autista
Variable B ET B [
Sintomas sociales y comunicativos 0.46 0.93 0.08 0.49
Sintomas repetitivos y esterentipados 1.17 0.77 0.26 1.52
Acepacién -1.53 0.91 -0.24 -1.68
Nora: l"{j‘. 4?] = 4-'3.?: .Ell, _|IF= 21,
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La estrategia de afrontamiento de acepracién fue un
prediclor signiﬁcathm en la escala de interaccion disfun-
cional (B = ~0.30, = -2.23, p = .05) y explicé un 9% del
total de la varianza. Por dltimo, ambién la aceptacion fue
el tinico predictar signiﬁcati‘m en la escala de estrés total
(B =-0.28, £ = -1.98, p = .05), explicé un 24% de la va-
rianza (ver la tabla 6).

DISCUSION

Pese a que la crianza de un nifio con TEA es estresante (Ba-
rroso et al., 2018), no rodas las madres experimentan altos
niveles de estrés parental, debido a variables moderado-
ras como las estrategias de afrontamiento (Vernher et al.,
2018) y ¢l uso del apoyo social (Lu et al., 2018). El pro-
posito general del presente estudio fue profundizar en el
esLrés parenral focalizando el andlisis en nifios con TEA sin
dimpacidad intelectual, referido también como autisme de
alto funcionamiento. A pesar de que el mayor incremento
en la tasa de prevalencia se ha producido en este subgrupo
(Baio et al., 2018) se conoce poco el pﬂp(:l que dcscmpcﬁa
el funcionamiento cognitivo del nifio en el estrés parental
y en las formas de afrontarlo.

El primer uleclivU csp-:xﬂiw fue comparar distintos
tipo de estrés parental, apoyo social (confidencial y afecti-
vo) y estrategias de afrontamiento de las madres de nifios
con TEA sin dimp:lcid:ld intelectual ¥ madres de nifios con
desarrollo tipico. Coincidiendo con investigaciones pre-
vias, las madres de nifios con TEA percibian significativa-
mente un nivel superior de estrés, en el dominio de estrés
paﬂenta]. interaccion disfuncional padres-hijo, conducta
del hijo y en el nivel de estrés total (Barroso et al., 2018;
5. A. Hayes y Watson, 2013), lo cual supone un setio obs-
ticulo para su desenvolvimiento en la vida diaria. Con-
cretamente, un 50% de las madres que tenian hijos con
TEA experimentaban un grado de estrés general por encima
del considerado como clinicamente significativo (pst-sF >

Mira Gadea et al.

90). Ese porcentaje se aproxima al encontrado en familias
con un h[jo con TEA de alto funcionamiento por Merino
Martinez et al. (2012; 30%) y es inferior al 87 % aportado
por Pozo Cabanillas et al. (2006). También se cumplié la
expectativa de que las madres con hijocs con TEA percibirian
que contaban con menos apoyos sociales (Obeid y Daou,
2015; ]. A. Weiss et al., 2012).

En cuanto a estrategias de afrentamiento, las madres
de nifios con TEA informaron que desarrollaban mds la
aceptacion que las madres de nifos con desarrollo tipico
(“Acepto la realidad de lo que ha sucedido™ y “Aprendo
a vivir con ello™). Al enfrentarse a la crianza de un hijn
con una condicién crénica, es adaptativo que las madres
recurran a admitir el hecho en lugar de esforzarse en ne-
garlo, lo cual podria causar mds dafio psicolégico (8. C.
Hayes, Luoma, Bond, Masuda y Lillis, 2006). El afronta-
miento activo y la planificacién también destacaron como
estrategias positivas de afrontamiento que eran utilizadas
frecuentemente por las madres de nifos con TEA, aunque
las diferencias con las madres de nifios con desarrollo -
pico no fueron s[gniﬁcati\';as. Sin embﬂrgn, las madres de
nifios con TEA de este estudio buscaron signiﬁcalivarncn—
te menos el apoyo de la religion que las madres de nifos
con desarrollo tipico. Las expl[caciones médicas a las que
tenfan Ficil acceso las madres de nuestro estudio ¥ el laicis-
mo dominante podrfan haberles impulsado a buscar otras
explicaciones que no estuvieran enmarcadas en la religién
(Croot, Grant, Mathers y Cooper, 2012).

Otro a]:ljetivo especfﬁcu consistio en identificar dife-
rencias en recursos concretos de apoyo social utilizados por
los dos grupos de madres, con hijos con y sin TEA. Nuestros
ha.l]azgos indicaron que las madres que tienen hijocs con

TEA recibfan un nimero reducido de invitaciones para sa-
lir y distraetse, tenfan pocas visitas de amigos y familiares,
echaban en falta a}ruda doméstica ¥ percibian que tenian
pocas pmibilidades de comunicar sus pmblemas perso-
nales, familiares, econdmicos y laborales. El aislamiento
social de los padres que tienen hijos con TEA (Sim et al,,

Tabla 6. Regresidn lineal miltiple para predecir el estrés total en el grupo con trastorno del espectro autista

Variable B ET B [
Sintomas repetitivos y estereotipados 3.21 1.61 0.31 1.84
Aceptacidn —4.69 2.43 -0.28 -1.98*
Apayo confidencial -0.35 0.61 -0.08 -0.57
Nota: F(3,45) =471, p= 01, = 24,
*pe 5
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2018; ]. A, Weiss et al., 2012), el aumento de la tensién
en las relaciones con amigos y familiares ¥ la consipuiente
disminucién de actividades sociales (Myers et al., 2009)
se recogen en la literatura, Adn mds, los p:ldt\cs de nifos
con TEA suelen describir la crianza de su hijo como “seve-
ramente estresante’, cuando afecra a las pnsihﬂidades de
socializacidn con amistades y familia (Sim et al.,, 2018).
Esta situacién de estigma social obedece en gran medida a
la falta de conciencia y de conocimientos sobre el TEA por
parte de la sociedad (Mclntyre y Brown, 2018). De hecho,
la incomprension y la actitud critica hacia los padres, a los
que se considera a veces incomperentes para educar a sus
hijus, aumenta con la “ap:lricncia normal” del nifio, que
suele ser el caso cuando el TEA cursa sin discapacidad inte-
lectual (Neehh—ﬁames, Hall, Roberts ¥ Graff, 2011).

El dltimo objetivo de la investigacién fue analizar el
pnder predictivo de las variables del estudio sobre el estrés
de las madres de nifios con TEA, utilizando aquellas que ha-
bfan mostrado una correlacién signiﬁmtiw con las diferen-
tes escalas de medida del estrés parental. Los resultados del
andlisis de regresjén ml.'lltiple para pmdecir a escala de estrés
parental indicaron que ni los sintomas repetitivos y estereo-
tipadm, ni el apoyo confidencial, ni la aceptacién tuvieron
por si solos un pader predicrivo significativa, si bien el valor
dela aceptacion estaba préximo a la signiﬁc.acién. La acep-
tacion, aunque tampoco logré la significacion estadistica,
fue la variable de regresi('m con un valor mds alto en el and-
lisis para prodccir la escala de conducta del hiju.

La importancia del afrontamiento basado en la acep-
tacién como mecanismo protector del estrés fue rambién
evidente en los resultados del andlisis de regresion de la
escala de interaccion disfuncional padres-hijo. Por tltimo
la aceptacion Explicc':- junto con los sintomas repetitivos y
estereotipados y el apoyo confidencial un 24% de la va-
rianza del estrés rotal, un valor explicativa que puede Consi-
derarse como moderado. Destacariamos que la aceptacion
fue el dnico predictor significativo en el estrés total, aun-
que los sintomas repetitivos y estereotipadus alcanzaron un
valor que estaba cerca de la significacién estadistica. Diver-
s0s estudios (Ilias et al,, 2018; Zaidman-Zair et al., 2017)
han hallado cémo los patrones restrictivos y repetitivos
del comportamiento exacerban los niveles de estrés de las
madres. En el caso de los nifios con TeA de alto funciona-
miento, estos comportamientos deben interpretarse como
la insistencia en las rutinas, los intereses obsesivos, ver, es-
cuchar y hablar de un mismo tema continuamente y la di-
hicultad a la hora de realizar nuevas cosas (South, Ozonoff
y McMahon, 2005). Resumiendo, la aceptacion demostré
un poder predictivo significativo sobre diferentes compo-
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nentes del estrés parental, lo que confirma su importancia
para disminuir los niveles de estrés paﬂenta] en madres de
nifios con TEA (]. A. Weiss et al., 2012).

En la literatura se ha sefialado el papul del apoyo social
como factor protector del estrés (Lindsey y Barry, 2018;
Pozo Cabanillas et al., 2006; M. ]. Weiss, 2002). En nues-
tro estudio la asociacién entre estrés y apoyo social confi-
dencial también fue signiﬁcativa, lo que reivindica su im-
portancia. Sin embargo, el apoyo social no demosird rener
un I.upul prcdi-::Livo del estrés. Este h:llla'zgu sugiere que
las madres de hijos con TEA sin discapacidad intelectual
tienen mds confianza en el control permnal para manejar
la situacion dificil (ue comporta la erianza que en el apo-
yo confidencial que pueden prestarles otras personas. En
nuestra investigacién stlo evaluamos el apoyo social infor-
mal y nuestra propuesta en este sentido es la valoracién en
futuros tmbﬂjos de la pmible Implicaci&n de recursos de
apoyo social formal (profesionales de salud mental, servi-
cios de respiro y otros recursos comunitarios) en el estrés de
las madres con hijos con TEA.

Este estudio estd afectado por varias limitaciones. Una
de ellas es la reducida muestra de participantes. Este hecho
hace que los resultados deban contemplarse como preli-
minares y necesitardn trabajos de replicacion. Otra limira-
cidn, aunque a la vez se pud.n':l considerar como una for-
taleza, es la especificidad de la muestra y el procedimiento
de muestreo. Puesto que solo se han incluido nifios sin
discapﬂcid:ld intelectual, los resultados no pucdcn genera-
lizarse a todas las madres de nifos con TEA. Sin embﬂrgu,
los resultados son ilustrarivos para las repercusiones de la
presentacién del trastorno de cara a establecer subgrupos
(Martos-Pérez, Freire-Prudencio, Llorente-Comi, Ayuda-
Pascual y Gonzilez-Navarro, 2018). Otro asunto mejora-
ble se refiereala presunta conhabilidad de los cuestionarios
cumplimentados per las madres, siendo aconsejable que en
fururos trabajns 58 usaran pmcedirnientm observacionales
mids ubjclivus como fuentes mmplcmcntarias de informa-
cion. Ademds, las variables incluidas en el estudio sola-
mente consiguieron expli-:ar un rercio apmximadamen[e
de la varianza total. Esto significa que atin quedan varia-
bles que tienen relacion con el estrés parental y no han
sido contempladas, como por ejemplo, el clima familiar
y escolar, la satisfaccion vital (Estévez Lopez, Murgui Pé-
rez, Musitu Ochoa y Moreno Ruiz, 2008), la relacién de
pareja, factores culturales, econémicos, la autoeficacia, el
empoderamiento o la resiliencia. Serfa oportuno ampliar
el abanico de variables en futuros estudios, que incluyan
dimensiones de personalidad, como autoeficacia, sentido
de coherencia o competencia parental.
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La consecuencia prictica de nuestros hallazgos es que
los pmfesianales de servicios educativos ¥ de salud tienen
que ser muy conscientes de las necesidades de las familias
de nifios con TEA de alto funcionamiento, Consideramos
oportuno afadir, como uno de los objetivos prioritarios de
intervencion, la reduccién de los altos niveles de estrés
parental, mediante la aplicacién de programas basados en
la evidencia. El metaanilisis de Singer, Ethridge y Aldana
(2007) demostré como las terapias basadas en principios
cugnilivn-mnduclualcs y entrenamiento conductual pa-
rental eran eficaces en la reduccion del estrés, sin embar-
go, destacaba las terapias multicnmpnnenle como las mds
eficaces. Recientemente, Pickard ¢ Ingersoll (2017) han
realizado una propuesta de intervencién que recoge mil-
r[ples componentes [mplicadm en la reduccion del estrés
en familias de nifios con TEA, entre ellos se encuentran
intervenciones din’gidﬂs al tratamiento de la gravedad del
trastorno, la reduccién de los pmblemas de conducta, el
uso de centros de respiro, cuidados centrados en la familia,
entrenamiento en mfm’ﬁinm]r asistencia a grupos de apo-
vo basados en las fortalezas con el objetivo de incrementar
la autoehicacia y los sentimientos positivos dela experien-
cia de crianza. En este marco, la aceptacién del TEA como
trastorno cronico sin una solucidn inmediata a corto plam
ayudaria a aumentar la competencia de los padrcs para ha-
cerse cargo de la situacién.
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El segundo estudio tuvo por objetivo determinar subgrupos o perfiles de familias
de nifios con TEA sin DI, basandose en una matriz que combinaba factores de riesgo y
proteccion seleccionados de acuerdo con su relevancia en la investigacion previa.
Especificamente, en el analisis del entorno familiar se consideraron indicadores de riesgo
los factores sociodemograficos y emocionales, los niveles de estrés, asi como estrategias
de afrontamiento positivas (compromiso Yy reinterpretacion cognitiva) y el apoyo social

confidencial percibido por las madres.

Dichos factores sociodemograficos y emocionales correspondian al nivel
educativo, estado laboral y salud mental de las madres y estado civil de los padres. El
estado civil de los padres se calificd con una puntuacion de “0” (riesgo bajo) o “1” (riesgo
alto). Los padres solteros, separados o divorciados y viudos se codificaron como de mayor
riesgo, mientras que los padres casados o emparejados se codificaron como de menor
riesgo. Del mismo modo, al nivel de educacion de los padres se le asigno un valor de “0
a 4”. El riesgo mas bajo fue asignado con el menor valor: “0” Titulo universitario, “1”
Bachiller o formacion profesional de grado superior, “2”” Formacion profesional de nivel
medio o educacion secundaria obligatoria “3” y Escuela primaria “4”. El estado laboral
se codificé como “0” empleado, “1” desempleado, “2” jubilado, “3” ama de casa y “4”
otros. La salud mental de las madres se codificé como “0” (sin problemas mentales) o “1”
(diagnosticada con problemas mentales). Ademas, considerando la notable influencia del
entorno familiar en el desarrollo de la comunicacion, un segundo objetivo fue analizar las
posibles diferencias en habilidades comunicativas entre los nifios con TEA sin DI

pertenecientes a los perfiles familiares empiricamente establecidos.
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Mediante la aplicacion del anélisis de conglomerados, se identificaron tres grupos
que presentaban perfiles significativamente diferentes en tres de los aspectos evaluados
en nuestro estudio: estrés parental, compromiso y apoyo social confidencial percibido.
Los grupos recibieron nombres basados en las caracteristicas de las variables que los
configuraron. E1 Grupo 1 (n=20; 38.46%) fue etiquetado como “riesgo alto” por reflejar
puntuaciones altas en el indice de riesgo familiar y estrés parental, pero puntaciones bajas
en estrategias de afrontamiento eficaz y apoyo social confidencial. EI Grupo 2 (n = 21;
40.38%) fue etiquetado como “riesgo moderado” ya que mostré puntuaciones promedio
en todas las variables. El Grupo 3 (n = 11; 21,15%) fue etiquetado como “riesgo bajo”
por presentar puntuaciones medias bajas en el indice de riesgo familiar y estrés parental,

pero puntuaciones altas en estrategias de afrontamiento y apoyo social confidencial.

Se realizaron analisis de varianza (ANOVA) y pruebas post hoc de Tukey para
determinar las diferencias significativas entre los tres grupos de perfiles familiares. Tras
la aplicacion de la correccion de Bonferroni, las familias clasificadas en el subtipo de “sin
riesgo” obtuvieron puntuaciones cercanas a la media normativa en estres parental, en las
dos habilidades de afrontamiento y en el apoyo social confidencial. No se hallaron
diferencias significativas en los factores sociodemogréaficos ni emocionales de las madres.
Concretamente, la comparacion post hoc mostré que el Grupo 1 (riesgo alto) obtuvo
puntuaciones significativamente mas altas que el Grupo 2 (riesgo moderado) y el Grupo
3 (sin riesgo) en estrés parental (Benson, 2010; Zaidman-Zait et al. 2017). En la misma
linea, el Grupo 2 (riesgo moderado) logré puntuaciones significativamente mas altas que
el Grupo 3 (sin riesgo). Respecto al compromiso, las puntuaciones del Grupo 3 (riesgo
bajo) fueron significativamente mas altos que el Grupo 1 (riesgo alto) y el Grupo 2 (riesgo
moderado). Finalmente, en el apoyo social confidencial, las puntuaciones del Grupo 3
(sin riesgo) fueron significativamente mas altas que las puntuaciones del Grupo 1 (riesgo
alto) y del Grupo 2 (riesgo moderado), mostrando éstos dos ultimos grupos diferencias

significativas entre ellos.

Para abordar el segundo objetivo del estudio, es decir, explorar las posibles
diferencias en las habilidades comunicativas entre los nifios de los perfiles familiares
establecidos, se realiz6 un analisis de varianza (ANOVA). Los analisis post hoc de Tukey,
después de aplicar la correccion de Bonferroni, mostraron diferencias significativas en
las habilidades comunicativas de los nifios en los tres subtipos familiares. Las

puntuaciones medias de las escalas “habla” y “coherencia” del CCC-2 mostraron que el
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Grupo 1 (riesgo alto) y el Grupo 2 (riesgo moderado) obtuvieron puntuaciones
significativamente mas altas que el Grupo 3 (sin riesgo). De manera similar, las
puntuaciones medias de PC y GCC del CCC-2 fueron estadisticamente diferentes entre
los grupos. En este caso, el analisis post hoc revelé que los nifios del Grupo 3 (sin riesgo)
tenian puntuaciones significativamente mas altas que los del Grupo 1 (alto) y el Grupo 2
(moderado), coincidiendo con la literatura previa que sefiala la asociacion significativa
entre las dificultades de comunicacion y niveles mas altos de estrés parental (Lecavalier
et al., 2006; Pastor et al., 2016; Segeren y Fernandes, 2016).

Finalmente, las diferencias significativas encontradas entre los nifios del Grupo 3
y del Grupo 1 en las escalas “lenguaje estereotipado™, “comunicacidén no verbal” y
“relaciones sociales” desaparecieron al aplicar la correccion de Bonferroni. En
conclusion, aquellos nifios con TEA sin DI que cuentan con un entorno familiar que
dispone de mas factores de proteccion, especialmente con menos estrés, un estilo de
afrontamiento mas adaptativo y un mayor apoyo social informal, tienen mejores
habilidades comunicativas; confirmando asi la notable influencia del entorno familiar en

el desarrollo de la comunicacién en nifios con TEA de alto funcionamiento.
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Abstract

The primary objective of this study was (o identily the profiles of families of children with autism spectrum disorder (ASD)
without intellectual disability (ID) based on several risk indicators: sociodemographic and emotional indicators, parental
stress, confidant social support, and coping strategies. A second aim was to determine the differences in communicative
skills between children of family sublypes empirically established according to the aforementioned risk lactors. Participants
were 32 Spanish mothers and their children with ASD, Through cluster analysis, three subtypes of families were identified,
classifying them as “high risk, moderate risk, and little risk”. The “little risk™ profile showed significantly less stress and
grealer use of coping stralegies and confidant social support. Furthermore, the children’s communication exhibited betler
development, compared to children from the other family environments.

Keywords Autism without intellectual disability - Family factors - Communicative skills - Family subtypes - Parental

stress - Coping - Social support

Introduction

The period of child-rearing always involves a certain amount
of normative and adaptive stress, but raising a child with
antism spectrum disorder (ASD) is especially stressful and
demanding for many parents due (o the amount of energy,
time, and economic pressure required. The parents experi-
ence more anxiety, depression, and other health problems
than parents of children with typical development (TD) or
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even parents of children with intellectual disability, physical
handicaps, or other neurodevelopmental disorders (Barroso
et al, 2018; Hayes and Walson 2013; Miranda et al. 2015).
In particular, Kiami and Goodgold (2017) found that the
stress of mothers of children with ASD reaches clinically
significant levels in 77% of the cases. However, raising a
child with ASD is not a universally negative experience.
Some families, despite the difficulties, have achieved sue-
cesslul psychological adaptation,

According to the Double ABCX Model of family stress
and adaptation (McCubbin and Patterson 1983), the adjust-
menl is an ongoing process and family functioning can be
lower or higher following the experience of a stressor. This
model has been shown to be an effective theoretical model
for the global analysis of stress in mothers of individuals
with ASD (Pozo and Sarrid 2014). From this approach, the
adaptation outcome (xX factor) depends on several factors:
(aA factor) the stressors or specific individual with ASD
characteristics, such as the severity of the disorder and/or
behavioral problems; (bB factor) social support; (eC fac-
tor) perception or definition of the situation; and coping
strategies (BC factor). In the present study, four aspects of
the functioning of families of children with ASD will guide
the formulation of the research questions and data collec-
tion: family sociodemographic and emotional risk factors,
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parental distress, and protective factors such as perceived
social support and mothers” adaplive coping strategies.

Maternal Sociodemographic and Emotional Risk
Factors

Most of the studies on the relationship between family func-
tioning and the level of adjustment of parents raising chil-
dren with ASD have been carried out with mothers (Pisula
and Porgbowicz-Dirsmann 2017), probably because they are
typically more involved in the care of their children (Hartley
et al. 2014). Consequently, they are clearly at greater risk of
experiencing reduced well-being compared to fathers when
parenting children with ASD (Jones et al. 2013).

Single motherhood, a low level of education, maternal
unemployment, and poor maternal psychological health are
family risk sociodemographic and emotional factors that
have been highlighted in the literature on ASD. Single moth-
erhood in ASD entails significant challenges, provoking high
levels of stress, poorer mental health outcomes, and lower
levels of quality of life compared to mothers with pariners
(Copeland and Harbaugh 2004; McAuliffe et al. 2017). Like-
wise, mothers of children with ASD are less likely to have
jobs, which leads to economic and psychological disadvan-
tages (Ciday et al. 2012). Additionally, parents of children
with ASD with less education experience greater stress than
parents with more education, possibly due to greater access
to support and other information resources (Stanojevic el al.
2017). Along similar lines, a dysfunctional parent-child
interaction and the difficulty of the child increase when the
parents’ educational level is lower {Kavaliotis 2017).

Finally, mothers of children with ASD report that they
experience excessive tension, depression, and social isola-
tion. Specifically, Cohrs and Leslie (2017) found that 16.9%
have a diagnosis of depression, and Bromley et al, (2004)
showed that more than 50% report depressive symploms
such as loss of energy, concentration, and motivation, which
can negatively affect the maternal role and reduce the moth-
er's competence in laking care of the child's needs.

Parental Stress

In addition o the above-mentioned lactors, high levels of
parental stress may lead to more negative parenting (e.g.,
low warmth, authoritarianism, criticism, inconsistent dis-
cipline), which in turn may have a direct impact not only
on children's behavior (Braza et al, 2015), but also on the
trajectory of their lives (Gates 2019). Parental siress can
be produced by many factors that include characteristics of
the child and parental characieristics, Factors inherent o
the child with ASD linked to parental stress have been ana-
lyzed extensively, including the child's inappropriate and
unpredictable behavioral and emotional problems (Estes

ﬂ Springer

et al. 2013; Lecavalier et al. 2006), the severity of the autism
symploms (Rivard et al. 2014) and impairments in social
communication (Hayes and Watson 2013). Increased paren-
tal stress appears after an ASD diagnosis is made, regardless
of how intellectually high functioning the individual with
ASD is (Davis and Carter 2008). Therefore, any family with
a child on the ASD spectrum may be at an increased risk of
parenting stress (Totsika et al. 2011). Less is known about
the parental factors involved in the stress they experience.
The few studies carried out show the advantages of adopting
a systemic and ecological approach, highlighting socioeco-
nomic and work related difficulties, negative co-parenting
relationships, and social isolation or a reduced ability (o
socialize (Sim et al. 2018).

The stress level experienced by the parents of children
with autism in their daily lives is much higher than the stress
of parenis of children with typical development (TD) (Bar-
roso et al. 2018; Hayes and Watson 2013). Unfortunately,
parents under stress show less engagement, their inleractions
with their children are of lower quality (Berryhill 2016), and
the effectiveness of interventions in different child develop-
ment domains -communicalive, cognilive, and adaptive- is
decreased (Osborne et al. 2008). However, as Hayes and
Watson concluded (2013) “it is important to remember that
there is much more to the story of families of children with
ASD beyond the experience of parenting stress and it is our
responsibility as researchers to identify factors that facilitate
family functioning and foster hope for the future™ (Hayes
and Watson 2013, p. 639).

Protective Factors. Coping Strategies and Perceived Sodal
Support

In order to reduce the impact of stress and improve family
adjustment, the parents develop different coping strategies
that strengthen their capacity to adapt 1o the challenges of
raising a child with ASD. Coping strategies have, there-
fore, the potential 1 moderate the impact of the stressors
on families of children with ASD. Traditional strategic
coping models have described two main groups of strate-
gies, On the one hand, problem-focused coping has been
considered, which implies an active effort to solve the
problem, gel help, or positively review the comprehen-
sion of the stressor and adapt to it. On the other hand,
emotion-focused coping refers o altempls to distance
oneself or avoid the stressor and its associated negative
emotions (Carver 1997), This dichotomous differentiation
may oversimplify the coping mechanisms that can be used
in the face of adversity, and other coping dimensions have
also been considered in autism research: active avoidance,
problem-focused, positive coping, and religious/denial
coping (Hastings et al. 2005). Specifically, maternal use
of avoidant coping (distraction and disengagement) has
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been clearly associated with increased levels of depression
and lower wellbeing in mothers of children with autism
(Benson 2010).

For mothers of adolescents, coping oflen acts as a defense
mechanism when autism sympioms are high {Smith et al.
2008). Moreover, when studying the relationship between
ASD symptoms and maternal stress, mediation analysis
has demonstrated that engagement has a stronger influence
than behavior problems (Miranda et al. 2019). By contrast,
emolion-focused coping (avoidance, denial, withdrawal, and
disengagement) has been related to poorer mental health and
low mood (Benson 2010). The findings have been supported
by longitudinal studies in which cognitive reframing and
engagement were related to less distress and greater paren-
tal efficacy over time, whereas disengagement or distrac-
lion strategies were significantly related to greater stress and
less parental efficacy (Zaidman-Zait et al. 2017). Thus, the
reseiarch supports the influence of engagement and cogni-
tive reframing coping resources, which were evaluated in
the present study, on the wellbeing of families of children
with ASD.

Families of children with ASD have reported many sup-
port needs, such as self-care, education about ASD, or hav-
ing true partnerships with professionals (Hartley and Schultz
2015), and important unmet needs have been found 1o pre-
dict maternal stress levels (Kiami and Goodgold 2017). In
this regard, social support, defined as the degree to which
the social environment provides emotional assistance (con-
fidant relationships, positive affective expressions), affirma-
tion or praise, and financial and material help (Broadhead
et al, 1988), can moderate the effects of stressors on families
of children with ASD, In particular, informal social support
(from the partner, family, or friends) has been associated
with greater optimism and wellbeing and less stress in par-
ents of children with ASD (Benson 2006, Ekas et al. 2010).

The interrelationships among a sel of variables of dif-
ferent types help to better understand the risk indicators
that clearly influence the emotional wellbeing of families
of ehildren with ASD and the prolection factors that reduce
parental siress, Recently, Zaidman-Zait et al, (2018) identi-
fied four family profiles based on sociceconomic risk, the
use of coping strategies, family functioning, available social
support, and the perception of support focused on the family.
During the period of transition o school, the parents in the
group with greater socioeconomic disadvantage expressed
higher levels of stress and depression, and their children
oblained worse results on adaptive skills and behavior than
the children in the other three groups. This high-risk profile,
which made up 13% of the sample, referred o the lowest
levels of social coping and disengaged coping resources. The
longitudinal follow-up of this group corroborated this higher
level of stress and depression, as well as poorer children’s
ouleomes over time,

Family and Communicative Skills of Children with ASD

Communication difficulties, one of the core characteris-
tics of ASD, play an essential role in predicting long-term
ouicomes in terms of adaptive functioning, psychological
adjustment, and wellbeing. Structural linguistic difficulties
{e.g., in phonology or grammar) present different alteration
levels across the spectrum. However, pragmatic difficulties,
that is, the use of language in a social context, are persistent
and universal in everyone with ASD. A variety of conversa-
tional deficits have been reported in this population, includ-
ing reduced engagement in turn taking, restricted speech
acls, and difficulties in managing relevant information or
structuring narratives (Schoen et al. 2014). These difficulties
have important repercussions on the child's interaction with
histher social and family environment.

Parental stress can have transactional effects on the par-
ent=child communicative interaction that influence the
child’s development. Parents of children with ASD experi-
ence very high stress, which predisposes them to focus on
negative aspects of their child’s behavior and to use less
positive-parenting practices (Reed and Osborne 2014). Data
from longitudinal studies show the significant predictive
value of parental responsiveness in the linguistic outcomes
of their children over a period of 10 and 16 years, whereas
none of the child characteristics (language skills, mental age,
intelligence quotient, joint attention), were able to explain
the predictive relationship between maternal synchroniza-
tion and children's subsequent language gains (Siller and
Sigman 2002, 2008).

Certainly, a protection factor against the child’s language
difficulties might be his/er sociocultural environment. Evi-
dence increasingly shows a clear influence of the educational
levels of parents on the language development of children
with ASD {Grandgeorge el al. 2009). Moreover, the type of
parental linguistic input has been found to account for later
vocabulary growth (Bang and Nadig 2015), and high levels
of parental engagement may present increased opportunities
for social, cognitive, and language development in youth
with ASD (see review by Crowell et al. 2019).

With this consideration in mind, the present study focuses
on identifying subgroups of families of children with ASD
without 1D, a population that seems o have received less
attention in the research on this topic (McSiay et al. 2014).
Introducing sociodemographic factors and parental distress,
in addition to coping stralegies and confidant support, inlo
the framework of the study may improve our understanding
of how to facilitate positive family functioning. Moreover,
it seems relevant to analyze the family's role in communi-
cation difficulties, due to its key involvement in children's
development. To do so, an attempt will be made to determine
the differences in the communicative skills of the children
according to the family subtypes established. In the literature
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reviewed, the measures used have been very general ques-
tionnaires (Stanojevic et al. 2017) or standardized tests that
evaluate structural aspects of language (McStay et al. 2014;
Pastor et al. 2016).

Therefore, this study proposes the following objectives:
(1) To identify subtypes of families of school-aged children
with ASD without intellectual disability, according to soci-
ademographic and emotional indicators, the level of parent-
ing stress, use of coping strategies of engagement and cogni-
tive reframing, and social supporl perceived by mothers; and
{2) To determine the possible differences in the communi-
cative skills in the children based on the family subtypes.
The four alorementioned variables will be combined to form
a risk index. This decision is based on empirical research
suggesting that aggregate scores make it possible to bet-
ter measure the accumulation of risk in a specific domain
and have a stronger relationship with family and individual
outcomes than any individual risk factor (Sameroff 1998).
Accordingly, the strength of the study is that, rather than
examining each risk or protection factor alone, these factors
are included in an overarching framework that uses multiple
indicators to increase insight into the role of factors that
influence the family’s vulnerability to coping with difficul-
ties and its adaptation power.

Based on the previous literature, the hypothesis is that
different family subtypes can be identified based on the
families” sociodemographic and emotional characteristics,
stress, coping resources, and social support. Differences
were also expected in the development of children’s com-
municative skills (structural and pragmatic) in the different

family subtypes,

Methods
Particdpants

Fifty-two Spanish families (N =52) of children with an
aulism diagnosis without intellectual disability participated
in this study. Families were recruited through contacts with
public schools and parental support groups from various
cities in the Valencian Community (Spain). Forty-eight
of the children were boys (92,3%) aged 7o 11 (M =8.59,
SD=1.38). A clinical diagnosis of autism spectrum disor-
der (ASD) was based on Diagnostic and Statistical Manual
ol Mental Disorder eriteria (DSM-IV-TR; American Psy-
chiatric Association 2000), the Autistic Diagnostic Inter-
view—Revised (ADI-R; Rutter et al, 2003), and the Autism
Diagnostic Observation Schedule-WEPS (ADOS-WPS; Lord
et al. 2000, Children’s intelligence level was measured on
the K-BIT intelligence test { Kaufman and Kaufman 2000),
The vocabulary sublest from the WISC-1V {Wechsler 2003)
had an average of 11.51 (1 =23.34). The children attended
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classes in 37 mainstream schools in Valencian Community,
although they were receiving exira educational support of
varying degrees (20 children were enrolled in communica-
tion and language classrooms). The children attended classes
in mainstream schools, although they were receiving exira
educational support of varying degrees. Moreover, 32.7%
of the children with ASD in the study took antipsychotic
medications.

The mothers’ mean age was 40.17 (SD=4.82; of & to
50 years). With regard to their education level, 55.76%
had obtained a university degree, 11.53% had obtained a
high school diploma, and 32.68% had studies correspond-
ing to primary or secondary education. A large percent-
age of mothers were employed (63.46%), whereas 17.3%
were unemployed, and 19. 2% exclusively fulfilled the role
of housewife. The majority of the parents were married
(78.84%), and the rest were separated/divorced (19.3%)
or single (1.9%). Finally, 23 (44.23%) of the mothers had
mental health problems, specifically clinical depression and
anxiety.

Procedure

The study was approved by the Ethics Committee of the
University (Declaration of Helsinki in the European Coun-
cil Agreement, 1964), and authorization was granted by the
Board of Education of the Government. The evaluation was
carried out in the schools where the children were enrolled.
Informed oral and written consent was obtained from all
parents. The informants about the sociodemographic and
emotional family variables were the mothers because both
parents attended the evaluation sessions in only four cases,
In fact, mothers are often the primary caregivers of children
in Spanish culture, Parents (mothers generally) and children
were evaluated during school hours, without interfering
wilh the basic curricular activities. The lests were applied
by experienced professionals who were familiar with the
different instruments. In order to confirm the ASD diagno-
sis for the present study, strict cutofl scores were used, as
recommended on the Social Communication Questionnaire
(SCOQ; Rutter et al. 2003), the ADI-R (Rutter et al. 2003),
and the diagnostic criteria for ASD from the fifth edition of
the Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
(DSM-5; American Psychiatric Association 2013). Two
cases were eliminated because they did not meet the culofl
scores required for the diagnosis,

Measures
Family Risk Index (FRI)

This index was created from four indicators assessed
using o self-constructed questionnaire that provided
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information about the mother’s level of education, the
mother's employment status, the parents’ marital status,
and the mother’s mental health. These sociodemographic
and emotional indicators were selected because the preva-
lence of potential risk factors in the family can affect the
development of children with ASD (Zaidman-Zait et al.
2018). Parents” marital status was rated with a score of ()
(low risk) or 1 (high risk). Single, separated or divorced,
and widowed parents were coded as higher risk, whereas
married couples or partners were coded as lower risk.
Similarly, parents’ level of education was assigned a value
from O to 4. A lower risk was assigned a lower value:
07 University degree, “1” Upper secondary education or
Superior level vocational training, “2" Medium level voca-
tional training, “3" Secondary school, and “4" Elementary
school, Employment status was coded as “07 employed,
“1" unemployed, *2" retired, “3" housewife, “4" other.
Mothers' mental health was coded as “0” (no mental prob-

lems) or “1” (diagnosed with mental problems).

Parental Distress

It was measured using Parenting Stress Index—Short Form
(PS1-SF; Abidin 1995; adapted to Spanish by Diaz-Herrero
et al. 2010). This scale is a self-report measure filled out
by the parents. It containg 36 items distributed in three
subscales of 12 items each, rated on a S-point Likert-type
response scale ranging from 1 (strongly disagree) to 5
(strongly agree). This instrument provides a measure of total
stress by adding up the scores on the 36 items, with a total
score above 90 being clinically significant. The first scale,
parental distress, was used in this study in order to avoid
content overlap between our measure and other factors that
reflect children's behavior, 1t evaluates the tensions expe-
rienced by parents due o personal factors, such as depres-
sion or conflict with a partner, or life restrictions due to the
demands of their role as parents (i.e, “Since my child was
born, 1 feel that 1 am almost never able to do things 1 like
to do™). Furthermore, a study examining the diseriminabil-
ity of PSI-8F in a sample of parents of children with ASD
{ound that the scale of parental distress is uselul for assess-
ing the severity of distress among parenis of children with
ASD (Zaidman-Zait et al. 2010). However, parent-child
dyslunctional interactions and difficult child subseales do
nol function as well because they do not consider the spe-
cific behavioral characteristics of children with ASD and/
or parents” understanding of how ASD affects pareni—child
interactions.

The Cronbach's alpha internal consistency coefficient for
parental distress was high in our sample (91), and similar (o
those obtained in other studies carried out in Spain (Diaz-
Herrero et ul. 2010),

Parents’ Coping Strategies

Coping Orientation to Problems Experienced (Brief COPE-
Carver 1997; Spanish adaptation by Morin et al. 2010)
focuses on evaluating the coping strategies people use when
facing stress. It has 14 subscales and 28 items, responded to
on a 4-point Likert-type scale (from 0 to 3) ranging from
“I never do this™ to “] always do this”, with intermediate
scores. In this study, the Benson (2010) factorization was
used, which groups the coping strategies in four main fac-
tors. For this study, we used Factor 1 and Factor 4. Factor 1
(engagement) includes four subscales (use of instrumental
support, active coping, planning, and use of emotional sup-
port), all of which reflect the mother’s active involvement
in addressing the stressful situation posed by her child’s
autism. Factor 4 (cognitive reframing) includes three sub-
scales (acceptance, use of religion, and positive reframing),
all of which describe the mother's efforts to cope with her
child’s autism in a positive way through acceplance, cog-
nitive restructuring, and use of religion. Cronbach’s alpha
reliabilities indicate good internal consistency for each of
the four coping dimensions, with values ranging from .73
(distraction) to .86 (engagement) (Benson 2010). In our
sample, Cronbach’s alphas range between .70 (cognitive
reframing) and .77 (engagement), which are similar to the
values obtained with the Spanish version: 74 to 80 (Morén
et al. 2010).

Family Social Support

It was measured vsing the Social Functional Support Ques-
tionnaire Duke-UNC (Broadhead et al. 1988; adaptation to
the Spanish population by Bellén et al. 1996). This ques-
tionnaire is filled out by parents and rales perceived supporl
through two scales containing a total of 11 items, using a
5-point Likert-type response scale (from | point *much less
than what I would like”™ to 5 points “as much as 1 like").
The confidant social support scale has a wtal of six ilems
that rate the possibility of having people to whom you com-
municate intimate thoughts (“ have the possibility of talk-
ing 1o someone about my problems at work or at home”),
The other scale, affective social support, includes five items
designed to evaluate demonstrations of caring and empathy
(“1 get help with things related to my house™). In this study,
direct scores on the confidant social support scale were used.
Congistent with the results of the Spanish adaptation (Bellon
et al. 1996), internal consistency (Cronbach’s alpha) of the
confidential support scale was .83 in our sample.

Children's Communicative Skills

The Children’s Communication Checklist Second Edition
(CCC-2) (Bishop 2003) was the instrument for evaluating
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language communicative skills in terms of vocabulary,
grammar, discourse, pragmatics, and autistic behaviors. It
was standardized in a large sample of typically developing
children, and it contains 70 items grouped in 10 subscales
that measure different aspects of communication: four scales
assess the structure of language (speech, syntax, semantics,
coherence), four scales assess pragmalics (inappropriate ini-
tiation, stereotyped language, the use of context, and non-
verbal communicarion), and two scales assess the behaviors
that are alfected in children with ASD (social relationships
and interests). The frequency of the behavior described in
each item is rated on a 4-point scale. On the global indexes,
the direct scores are converted inlo scalar scores, with a
mean of 10 and a standard deviation of 3, and higher scores
indicate better performance. In this study, we used direct
seores on the 10 subscales, with higher scores indicating
worse performance. A global measure of communication,
the general communication compaosite (GCC), is obtained by
adding together the scalar scores on the first eighl subscales.
The GCC distinguishes between children with communica-
tion problems and children with TD. In addition, following
previous studies like the one by Helland et al. {2014}, a non-
standardized pragmatic composite (PC) is included, based
on the results from the coherence, inappropriate initiation,
stereotyped language, use of context, and ron-verbal com-
munication scales. A low score on these general indices indi-
cates greater impairment. The CCC-2, which in this study
was filled out by the parents, presents good internal consist-
ency ranging between .66 and .80 (Bishop 2003).

Data Analysis

Statistical analyses were conducted using the statistical
package for the social sciences (SPSS v 23.0 (SPSS). First,
all the data were checked for multicollinearity and multivari-
ale oulliers, In addition, the Kolmogorov-Smirnov lest was
used to verify that most of the scores on the variables had a
normal distribution.

We applied k-means cluster analysis group cases for iden-
lifying sublypes of families of children with autism without
intellectual disabilities. Families were grouped on the basis
of the similarity of the information obtained on the family
risk index, parental distress, engagement, cognitive relram-
ing, and confidant support subscales, by means of a clusier
analysis, o multivariate classification lechnique that identi-
lies subgroups of cases in a specific population, based on
shared characteristics.

Next, 0 model-based cluster analysis was applied 1o con-
lextual factors of Tamily z-scores w identily family sublypes,
The first step was to determine the optimal number of clus-
lers by running a hierarchical ¢luster analysis using squared
Buclidean distance measures and Ward's minimum variance
method to establish homogenous cases because this type of
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solution is more suilable for small samples. For both of these
methods the variables were standardized o z-scores. Addi-
tionally, the decision about the number of cluster solutions
was based on visual inspection of the dendrogram figure
and the agglomeration coefficients and cluster solutions were
interpreted as little, moderate, and high contextual factors
of family risk.

The next step was to use k -means analysis because this
procedure allows us to specify the number of clusters in
advance. Moreover, in order to fit the optimal cluster anal-
ysis solution, we used the variance ratio criterion (VRC)
for each selected cluster. The VRC refers to the ratio of the
‘within variance’ (variance explained by the typology) and
‘between variance’, corrected for the number of clusters and
TespOnses.

The three-cluster solution seemed (o be optimal in the
hierarchical cluster analysis based on Ward's method. It also
seemed to be a meaningful solution from a clinical point of
view, by looking atl the dendrogram. Additionally, the VRC
showed a lower score for three solutions.

Further, analyses were conducted 1o assess the differences
between the children of the cluster groups in the scores of
their communicative skills on the CCC-2. The communica-
tion domain scores across clusters were normally distrib-
uted; hence, one-way analysis of variance (ANOVA) with
Tukey post hoc analyses was used to determine the differ-
ences in the children's communication skills in the different
clusters,

Results

Standard descriptive statistics (means, standard deviations,
and ranges) were used o summarize the seores on all meas-
ures that were used in our analysis (see Table 1). The data
did nol violate the assumptions of linearily, homogeneity of
variance, and normality of distribution,

The means of the family contextual factors (family risk
index, parental distress, engagement, cognitive reframing,
and confidant support) are reported in Table 2 and Fig. 1.
The clusters were given names based on the characieristics
of the variables that shaped them. Cluster 1 (n=20; 38.46%)
was labeled high risk w reflect high scores on the family
risk index and parental disiress, bui low scores on coping
skills and confidant support, Cluster 2 (n=21; 40.38%)
was labeled moderate to reflect average scores on all the
variables, Cluster 3 (n=11; 21.15%) was labeled little risk
to reflect low-average scores on the family risk index and
parental distress, bul high scores on coping skills and con-
fidant support.

One-way analysis of variance (ANOVA) and Tukey
post hoe lests were conducted then to determine the sig-
nificant differences hetween the three clusters in the family
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Table 1 Means, standard deviations, and ranges of measures (n=52)

Measure Mean Standard devia-  Range
lion

Family risk index 229 1.94 0-4

Parcnl distress 3083 1064 12-58
Engagement 16.81 356 9-24
Cogmitive ref 10.29 310 418
Confidant so § 2125 553 9-30
Speech 119 286 0-12
Syntax 2.50 209 0-8

Semantics hk| 282 0-13
Coherence 7.46 4.50 0-19
Inappropriate 1. 1229 450 320
Stereolyped L. #15 344 1-18
Lse of context 1235 196 4-20
Nonverhal C. 10.37 402 220
Social refalions 992 441 1-19
Interests 13.42 4.4 421
PC 1883 259 6-38
Gee 3838 13.34 16-68

Cagnitive Ref cognilive reframing, Confident So § confident social
support, fnappropriage |, inappropriale initGation, Sereotyped L. e-
reolyped language, Nonverbal C. nonverbal communicalion, PC prag-
malic composile, (7CC general commumication composite

contextual factors considered. After applying the Bonferroni
correction (see Table 2), the families classified in the no
risk sublype obtained scores close to the normative mean on
parental distress, on the two coping skills, and on social con-
fident support. Furthermore, mean global scores for paren-
tal distress (F=237.11, p=001), engagement {(F=12.40,
pr= 001}, and conflidant social support (F=21.00, p=.001)
were statistically different across the clusters. Specifically,
post hoc comparison showed that Cluster 1 (high risk)
obtained significantly higher scores than Cluster 2 (moder-
ate) and Cluster 3 (little risk). Furthermore, Cluster 2 (maod-
erate) achieved significantly higher scores than Cluster 3
(little risk). For engagement, the Cluster 3 scores (little risk)
were significantly higher than the Cluster 1 (high risk) and

Cluster 2 (moderale risk) scores, Finally, on confidant social
support, the Cluster 3 scores (little risk) were significantly
higher than the Cluster 1 (high risk) and Cluster 2 (moderate
risk) scores, with these two latter groups showing significant
differences between them.

In order to address the second study objective, that is,
to determine the differences in the communicative skills
among the children from the empirically established fam-
ily subtypes, we carried out analysis of variance (ANOVA).
Tukey post hoc analyses, afler applying the Bonferroni cor-
rection, showed differences in communicative skills in the
comparison of the children from the three family subtypes
(see Table 3). The children’s mean global speech scores
on the CCC-2 were statistically different across the three
clusters (F=6.89, p=_002). Post hoc comparisons showed
that Cluster 1 (high risk) and Cluster 2 (moderate) achieved
significantly higher scores than Cluster 3 (little risk). Sig-
nificant differences in the children’s mean scores in the
clusters were also found for coherence (F=T7.60, p=.001).
Post hoc analysis also showed that the achievement on this
structural language scale was significantly higher in Clus-
ter 1 (high risk) and Cluster 2 (moderate) than in Cluster 3
(no risk). Similarly, mean overall PC and GCC main scores
from the CCC-2 were statistically different among the clus-
ters (F=738, p= 002, F=875, p=_ 001, respectively). In
this case, post hoc analysis revealed that children in Cluster
3 (little risk) had significantly higher scores than those in
Cluster 1 (high) and Cluster 2 (moderaie). Finally, the sig-
nificant differences between the scores of the children in
Cluster 3 and those in Cluster 1 on stereotyped language,
non verbal communication, and social relations disappeared
when applying the Bonferroni correction,

Discussion

This study aimed to determine subgroups or profiles of
families of school-aged children with ASD without intel-
lectual disability, based on a matrix combining risk and
protection factors selected according o their relevance in

Table 2 Family risk index,

. ; . Cluster | Cluster 2 Cluster 3

m&ﬁdﬁ‘mﬁm“ﬂﬂlm::‘ High (n=20)  Moderated (n=21)  Norisk (n=11)

the families according ko clusler M (SD) M (SD) M SD) Fom P Post hoc

Memsbentp Family risk index  2.55(213)  228(1.73) 181020 49 614
Parenl distress 40,55 (K.35) 2133 (5.85) 19.82 (5.36) 3T 0D =23
Engagement 15,05 (3.15) 16.52 (3, 18) 20,54 (1.91) 1240  000*  3=1.2
Cogniiverel  920(320) 1119 (287) 1054297 226 115
Confidant 508 173503.03) 2176 (5.44) 36T 2000 0000 35251

M Mean, 81 sandard deviation, Cognitive Ref cognitive relraming, Confidant Se § conlidant social support

*p< 01 (Bonferroni correction)
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Fig.1 Scatterplot of pairwise comparisons of clusters on each Gamily
subscale

previous research. Specifically, in the analysis of the family
environment, indicators of sociodemographic and emotional
risk factors and stress levels were considered, as well as
the coping stralegies of engagement and cognitive refram-
ing and confidant social support perceived by the mothers.
Furthermore, considering the noteworthy influence of the
lamily environment in communication development, a sec-
ond objective was (o analyze the possible differences in the

communicative skills related to the structural and pragmatic
dimensions of language in the children from the empirically
established subtypes of families.

Through the application of cluster analysis, three groups
were identified that presented significantly different profiles
in three of the aspects evaluated in our study: parental dis-
tress, engagement, and confidant social support. Group 1,
called the “high-risk” group, obtained high scores on indi-
cators of sociodemographic family risk and low scores on
adaplive engagemenl coping and confidant social support.
This group was characterized by a tendency to experience
higher levels of stress, as shown in previous research (Ben-
son 2010; Zaidman-Zait et al. 2017). Parents in the “high
risk” group in our study corresponded to those in the “clini-
cal” risk category. They experienced severe stress in their
role as parents, caused by personal factors related (o the
functions stemming from this role, such as sense of com-
petence, tensions associated with the restriction of other
{unctions in their lives, conflicts with their partner, lack
of social support, or physical or mental health problems.
Consequently, parents with severe stress usually focus on
negative aspects of their child s behavior and might use less
positive parenting strategies (Reed and Osborne 2014). Itis
understandable that the probability of interventions” success
would be low (Osborne et al, 2008), Apari from high siress,
parens in the “high risk” group used the engagement coping
strategy less and experienced low levels of social confidant
support. Both resources are very useful in counteracting the
harmful effects of stress in families of children with ASD
(Sim et al. 2016; Smith et al. 2008; Zaidman-Zait et al.
2017). Moreover, without reaching the level of statistical

Table 3 Children’s structural

A s Cluster 1 Cluster 2 Cluster 3 F, hoc
g“cw;frxﬁmﬁ‘:&“ High(n=20) Modersted  Norisk R
) (n=21) (n=11)
M S M sb M SD
Speech 440 311 329 241 82 125 689 002% 123
Syntax 275 188 252 235 200 200 45 641 -
Semantics 605 274 629 313 445 196 169 195
Coherence 950 317 752 524 364 215 760 001* 1253
Inappropriate 1.~ 1240 396 132 415 102 603 155 222 -
Stercotyped L. 940 339 848 399 527 358 458 015 133
Use of context 1305 362 127 424 123 396 201 144 -
Nonverbal C. 11.50 287 106 461 773 369 354 036 1>3
Social relations 1200 416 048 414 700 363 561 006 1>3
Interests 1425 379 139 433 134 404 293 063 -
PC 1555 641 179 835 264 843 138 002 3>12
Gee 3275 942 370 141 509 1001 RIS 001* 3>12
M Mean, SD standard deviation, Inappropriate 1. inappropriate initiation, Stereotyped 1. sercotyped lan-
puage, Nonverbal C. nonverbal communication, P'C' pragmatic composite, GCC peneral communication
composite
*pr< 004 (Bonferroni correction)
&) Springer
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significance in the comparison with the other two groups of
families on the sociodemographic and emotional index, the
parents in the “high risk™ group have more educational and
labor disadvantages, which may hinder an oplimal state to
promote their children's development. This situation makes
them more vulnerable to the difficulties of raising a child
with ASD, and they would need access o a specialized psy-
chological intervention,

Cluster 2, or “moderate risk™ families, reached intermedi-
ate scores between the other two clusters on all the variables
considered, This subgroup of families experienced signifi-
cantly less stress and penerally had greater confidant social
support than the subgroup of “high risk™ families. Based on
these findings, it seems that social support networks may act
as protective factors against the stress associated with raising
a child with ASD. However, the level of stress is signifi-
cantly higher, and the use of engagement and social confi-
dent support resources is lower than in the groups of parents
with “little risk™. Although parents in cluster 2, or “moderate
risk”, seem to have a situation of less vulnerability than the
parents in cluster 1, or “high risk”, they might need psy-
chological help and monitoring o promole problem-focused
coping strategies such as engagement, which is positively
related to better quality of life (Vernhet et al. 2018).

Finally, cluster 3, which was classified as “little risk”,
showed a more positive tendency. This group, which
included the lowest percentage of families, seems (o be more
protecied from the negative effects of stress and beiter pre-
pared to successfully adapt 1o the challenges of educating
a child with ASD. They engage in active coping resources
by planning strategies and adopting measures 1o solve their
problems. They also have a solid network that provides
them with the necessary social and emotional support (o
deal with their parenial role. As the literature shows, parenis
who receive social support from their family, friends and
support groups relate betler emotionally to their children and
experience greater psychological well-being (Boyd 2002). In
summary, families raising a child with ASD who have a pro-
liles of low stress and frequent use of coping stralegies based
on engagement and social support have achieved successful
adaptation, according to the Double ABCX Model of family
stress and adaptation (MeCubbin and Patterson 1983), They
seem (o have enough resources and capabilities to adjusi to
the challenges associated with raising children with autism,
and they may perceive satisfaclory couple relationships (Sim
et al, 2016). Thus, they would not need specialized interven-
tions, but rather general orientation directed toward basic
psychosocial care (e.g., education, resources, assistance with
treatment demands) (Kazak et al, 20012),

Because parents play an essential role in fostering their
children's communicative development, which is a par-
ticularly impaired area in ASD, a second objective of our
study was to evaluate the differences between the groups

identified in terms of the children’s communicative skills.
The present study exiends earlier research by introducing
a detailed analysis of family measures that might influence
children’s linguistic outcomes. The profiles of “high™ and
“moderate risk™ were associated with worse scores on the
children's communicative skills, rated by the general com-
munication composite (GCC) of the CCC-2 —which includes
structural and pragmatic variables -, and by the pragmatic
composite (PC), which assesses aspects such as coherence,
inappropriale initiation, stereotyped language, use of con-
text, and non-verbal communication. These two groups were
significantly differentiated from the “little risk™ group on the
PC, the GCC, and on specific subscales that rate speech and
coherence, which are related to the intelligibility and com-
prehensibility of the message, key elements in communica-
tive success. Previous studies have already pointed oul a sig-
nificant association between communication difficulties and
higher levels of parental stress (Bebko et al. 1987, Lecavalier
el al. 2006; Segeren and Dreux Miranda 2016; Pastor el al.
2016). However, the preceding research has not addressed
the assessment of pragmatic competence, according to par-
ents’ ratings, a core deficit in the conceplualization of ASD
with important repercussions in the social and behavioral
spheres (Helland et al. 2014). In fact, communicative failures
and deficits in the use of language as a self-regulation tool
can lead to feelings of frustration expressed through behav-
ior problems, a factor consistently associated with parental
stress (Lecavalier et al, 2006), This could partly explain the
high levels of stress found in parents whose children have
greater communication difficulties. However, this tentative
argument should be corroborated by studies that analyze in
detail the relationship between communication and behav-
ioral issues.

The children with a family environment that has more
protection factors, especially with less stress, a more adap-
tive coping style, and greater informal social support, have
better communicative skills. However, the cross-sectional
nature of our design does not allow us to draw inferences
about causal directions: whether the children's better com-
munication skills contribute 1o improving the family emo-
tional environment or, by contrast, the optimal environment
is whal lavors the children's linguistic and communica-
tive development. In any case, all of these factors musi be
addressed in any intervention designed to improve children's
abilities and family quality of life.

Limitations

This study presents a series of limitations that must be
pointed out, Some of them are related 10 the characteris-
tics of the sample, both the children and the participating
families. On the one hand, the sample size is small, and
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the results cannol be generalized o children with ASD with
other profiles (for example, with intellectual disability). On
the other hand, all the informants were the mothers, who
were their children’s main caregivers and, therefore, were
more directly affected by the child-rearing demands. This
limitation is common in much of the research on this topic,
given thal mothers have traditionally been more involved in
their children’s education, However, this situation has been
evolving over time. Some studies refer to similar levels of
stress in fathers, who seem (o be alfected by different stress-
ors from those experienced by the mothers (Davis and Carter
2008; Rivard et al. 2014). Therefore, it would have been
desirable to have a greater number of fathers as participants,
Another important question has to do with the high percent-
age of mothers who presented mental health concerns such
as anxiety or depression. Although this high percentage is
congruent with the numbers reflected in the research (Ben-
son 2010), it is possible that the mothers participating in
this study had a greater tendency o experience more stress,
Furthermore, the study did not control the occurrence of
stressful life events (loss of a loved one, of a job ...) that
could also have influenced the stress level experienced.
Another factor that may have influenced the results is the
presence of autism traits in parents because high heritability
may affect parental strategies and children’s outcomes. Fur-
thermore, the number of siblings might be another factor to
consider because the increase in child-rearing demands may
be another important source of stress,

With regard to the children, we think future studies
should control the presence of behavior problems and other
comorbid disorders that can clearly influence the parents’
emotional state (Lecavalier et al. 2006). Other limitations are
related to the evaluation method used, self-report question-
naires, Although they have good psychometric properties,
they can be affected by different types of biases. Moreover, it
is possible that mothers with higher stress levels have noted,
for the same reason, greater communication problems in
their children. The same mothers who rated their children’s
language abilities evaluated their own stress and coping
strategies; consequently, associations could be inflated by
common method effects. In future studies, given that prag-
matic skills depend on the context, their assessment by olher
informants can be considered (teachers, for example), as well
as the use of other assessment methods that have also been
elfective in identilying pragmatic difliculties in people with
ASD (Schoen et al. 2014),

Finally, it should be highlighted that stress, coping, and
communication skills change over time, Thus, longitudinal
studies are needed to help w clarify the factors that con-
tribute to improving families” wellbeing and better adaplive
adjustment throughout life.

Diespite its limitations, the present findings have useful
implications. From a transactional point of view, the child’s
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developmenl is seen as an interactive process involving the
child, the family, and the environment (Sameroff and Fiese
2000). From this perspective, planning an effective interven-
tion requires paying attention lo socioeconomic conlextual
factors and, in particular, to the psychological wellbeing of
the parents and the child. The subtype classification pre-
sented in this study suggests several risk indicators thal pub-
lic health systems must take into account when following
a vulnerable population such as families of children with
ASD, in order to adopt the most suitable prevention and
action measures, In this regard, in the past decade, many
parent-focused interventions in the field of ASD have been
implemented that address aspects of parental mental health
and well-being: parent support groups (in person or on line),
parent-mediated interventions, respite care, and mindfulness
and emotion regulation stralegies. The exlensive review by
Pickard and Ingersoll (2017) shows that many of these inter-
ventions based on the Double ABCX Model are associated
with improvements in their inlervention largets, as well as
secondary outcomes of reduced parenting stress and depres-
sion and family well-being.

A novel example of family-centered intervention models
is the multicomponent program HOPE (Martin et al. 2019),
whose objective is to strengthen positive emotional states of
hope and gratitude. Among the variety of technigues embed-
ded in the program, strategies that have been analyzed in
this study are included, such as cognitive reframing or goal
planning, in addition fo siress management and mindful-
ness. Parents” depression, anxiety, wellbeing, gratitude,
and hope all significantly improved between baseline and
post-intervention. Specifically, 58 and 85% of the program
participants experienced polential recovery from anxiety dis-
orders or depression, respectively. Therefore, comprehensive
approaches are needed that not only provide families with
educational support in terms of information, knowledge,
and skills o understand the nature of ASD and foster their
child’s development, but also social and emotional resources
to encourage the family's ability to cope with the stresses
and challenges of raising a child with ASD. This study
contributes to identifying many of the factors that help to
develop achievable goals for a more fulfilling family life
wilh better outcomes for children with ASD.
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5.2.3. Estudio 3

Mira, A., Berenguer, C., Baixauli, 1., Rosello, B., & Miranda, A. (2019). Contexto
familiar de nifios con autismo. Implicaciones en el desarrollo social y emocional.

Medicina (Buenos Aires), 79.
SC Imago Journal Ranking 0.195
ISI. Journal Citation Reports Ranking 2/28

Impact Factor JCR (0.432) Quartile 3

Las familias de nifios con TEA pueden diferenciarse en funcion de indicadores
sociodemograficos y del clima familiar caracterizado por el nivel de estrés parental, el
uso de estrategias de afrontamiento y la busqueda de apoyo social (Zaidman-Zait et al.
2018). El objetivo del tercer estudio fue analizar las diferencias conductuales,
emocionales y sociales de nifios con TEA sin DI en relacion con distintos perfiles de
riesgo familiar. La obtencion de dichos perfiles fue realizada a partir de la matriz de
factores de riesgo utilizada en otro estudio comentado previamente (véase Baixauli et al.,
2019), identificandose los perfiles en funcion de los factores de riesgo presentes (alto,

moderado y bajo).

El analisis de la varianza (ANOVA) mostro diferencias estadisticamente
significativas entre los grupos en las subescalas de dificultades emocionales, problemas
comportamentales, conducta prosocial y total de dificultades. Las comparaciones post
hoc de Tukey mostraron que el grupo “riesgo alto” obtuvo una puntuacion
significativamente mas alta en todas estas variables que el grupo “riesgo bajo”.
Concretamente, los nifios de las familias pertenecientes al grupo “alto riesgo” presentaron
las puntuaciones medias mas elevadas en las subescalas de problemas emocionales,
comportamentales, hiperactividad y en problemas con los iguales, mientras que en
conducta prosocial se apreciaron las puntuaciones mas bajas. Por el contrario, el grupo de
nifios pertenecientes al grupo de familias con un riesgo bajo present6 un patron diferente,
al observarse puntuaciones bajas en las subescalas de dificultades emocionales y

comportamentales y altas la subescala de conducta prosocial.

La asociacion entre alteraciones de la conducta y el estrés familiar ha sido

ampliamente documentada en la investigacion, particularmente en lo que respecta a
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conductas externalizantes, como la agresividad, la hiperactividad (Davis y Carter, 2008)
o las estereotipias (Gabriels, Cuccaro, Hill, Ivers y Goldson, 2005). Sin embargo, se ha
prestado menor atencién al papel que desempefia el entorno sociocultural y emocional
familiar como factor de proteccion en el desarrollo socioemocional de los nifios con TEA,
algo que si se ha constatado en nifios con DT (McGrath y Elgar, 2015). Precisamente, el
instrumento de evaluacién utilizado en nuestro estudio ha permitido evidenciar que la
sintomatologia emocional y la conducta prosocial diferencian de forma significativa
grupos de nifios con familias de diferente nivel de riesgo, definido en términos
sociodemograficos, de estrés, afrontamiento y apoyo social. Los nifios con TEA de las
familias méas vulnerables a nivel sociodemografico y con una atmésfera familiar menos
positiva, presentan también una mayor problematica comportamental y, en particular,

mayores dificultades emocionales y menos conductas prosociales.

Por altimo, se identificaron los casos que superaron el punto de corte de las
puntuaciones que indicaban dificultades significativas. En el grupo de riesgo alto el
porcentaje de dificultades emocionales y comportamentales totales fue del 80%, frente al
36% del grupo con riesgo bajo. Al contrario, la escala de comportamiento prosocial
mostré un elevado porcentaje de casos en el grupo con bajo riesgo (90%) y un porcentaje
significativamente menor en el grupo con alto riesgo (45%). En resumen, el perfil familiar
con un riesgo alto se caracterizo por peores puntuaciones en comportamiento, habilidades
sociales y de control emocional de los nifios, mientras que el perfil de riesgo bajo se
relaciond con puntuaciones inferiores en dificultades emocionales y conductuales y

puntuaciones elevadas en conducta prosocial de los nifios.

114



Estudio 3: Articulo Original

ISSN 0025-7680

MEDIGINA (Buenos Aires) 2019; Vol. 79 (Supl. 1); 000-000

ARTICULO ORIGINAL

CONTEXTO FAMILIAR DE NINOS CON AUTISMO. IMPLICACIONES EN EL
DESARROLLO SOCIAL Y EMOCIONAL

ALVARO MIRA', CARMEN BERENGUER', INMACULADA BAIXAULI, BELEN ROSELLG', ANA MIRANDA'

"Facultad de Psicologia, Universidad de Valencia, “Universidad Catdlica de Valencia

Resumen Las familias de nifios con trastorno del espectro del autismo (TEA) pueden diferenciarse en funcion
de indicadores sociodemograficos y del clima familiar caracterizado por el nivel de estrés parental,
el uso de esfrategias de afrontamiento y la bisqueda de apoyo social. E| objefivo de este estudio fue analizar
las diferencias conductuales, emocionales y sociales de nifios con TEA en relacion con distintas tipologias de
familias caracterizadas en funcion de los factores de riesgo como de riesgo alto, moderado y bajo. Los partici-
pantes fueron 52 madres y sus hijos de entre 7 y 11 afos, con TEA sin discapacidad intelectual, gue aportaron
informacion del desarmllo socioemocional de los hijos mediante el Guestionario de Gualidades y Dificultades,
gue valora sintomas emocionales, problemas de conducta, hiperactividad/ problemas de atencion, problemas de
relacion con los compafieros y conducta prosocial. Los analisis de comparacion entre grupos gue se llevaron a
cabo, indicaron que los nifios con familias de riesgo alto mostraron puntuaciones significativamente mas bajas en
conductas prosociales y experimentaron un nivel significativamente superior de problemas emocionales que los
nifos de las familias del grupo de bajo riesgo. Por consiguiente, los resultados mostraron la relacion que tiene
el contexto familiar con el desarrollo socioemocional de nifos con TEA. Subrayan asimismo la importancia del
asesoramiento a las familias para potenciar las habilidades de regulacion emocional y las conductas prosociales,

debido a su impacto en la adaptacion social a largo plazo.

Palabras clave: autismo, problemas emocionales, problemas de conducta, conducta prosocial, adaptacion social,
riesgo familiar

Abstract  Family context of children with autism. implications for emotional and social development.
Families of children with autism spectrum disorder (ASD) can be differentiated according fo socio-
demographics and environmental risk factors characterized by stress parental, the use of coping strategies and
social support. The aim of this study was fo analyze the behavioral, emotional and social manifestations of
children with ASD, related to different types of families characterized according risk factors as families with “high
risk”, with “moderated risk” and with “low risk”. Participants were 52 mothers and their children between 7 and
11 years old with ASD without intellectual disability. All mothers provided information about children’s behavior
through the Strengths and Difficulties Questionnaire, which includes the following scales: emotional symptoms,
behavioral problems, hyperactivity/inattention, peer problems and prosocial behavior. Gomparisons analysis
showed that children belonging to the high family risk group exhibited less prosocial behaviors and a higher
level of emotional problems compared to the low risk group. The findings from the present study illustrate the
importance of considering the characteristics of entire family system in the emotional and social development of
children with ASD. The role of family counseling to enhance emotional regulation skills and prosocial behaviors
is underlined due to their impact on long-term social adjustment.

Key words: autism, emotional problems, prosocial behavior, conduct disorders, social adjustment, family risk

El trastorno del espectro autista (TEA) es una condicion
del neurodesarrollo caracterizada por dificultades persis-
tentes en la comunicacion e interaccion social y patrones
repetitivos y estereotipados de conducta, actividades
e intereses’. Estos rasgos nucleares del TEA han sido
relacionados con un mayor nivel de estrés parental, que
es significativamente mas elevado del que experimentan

Direccion postal: Ana Miranda, Av. Blasco Ibafiez 21, 46010 Valen-
cia, Espafia
e-mail: ana.miranda@uv es

otras familias de nifios con desarrollo tipico (DT) u otras
alteraciones evolutivas®.

De entre todas las caracteristicas del trastorno, son
sin duda los problemas de conducta Ios que generan
mas estrés en los padres, incluso mas que otros factores,
como la gravedad de la sintomatologia o los déficits a
nivel cognitivo, comunicativo o adaptativo®. Por ejem-
plo, la presencia de comportamientos inusuales como
las estereotipias o los rituales, han sido considerados
significativamente estresantes por la familia*. Ademas,
el TEA suele asociarse frecuentemente a problemas de
conducta como agresividad, negativismo ante ordenes
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y demandas, ruptura de las normas sociales y extrema
irritabilidad o desconirol emocional®. Son precisamente
estas alteraciones del comportamiento las que generan
en mayor medida tensiones en la familia. En particular,
las conductas externalizantes como la agresion o la hipe-
ractividad se han revelado como predictores significativos
de estrés en general, mientras que las madres parecen
verse mas afectadas por problemas relacionados con la
regulacion emocional®.

El anélisis de las relaciones enire esirés familiar y
problemas de conducta infantil es un asunto ciertamente
complejo, dado gue parecen mantener una relacion
bidireccional: las conductas problematicas del nifio ge-
neran mas estrés en los padres, lo que a su vez afecta
asu estilo de crianza, que puede suscitar un incremento
de los trastornos de la conducta a lo largo del tiempo®.
Ademés de esta problematica comportamental, las difi-
cultades en la relacion social, otro sintoma fundamental
del TEA, también se ha asociado con el estrés parental y
las relaciones padres-nifio. De manera especifica, la falta
de conductas prosociales se ha vinculado con un mayor
esirés en la familia®.

Ante esta panoramica resulia necesario identificar
las condiciones y esfrategias que puedan actuar como
factores de proteccion frente al estrés familiar, lo que sin
duda repecutira tanto en la calidad de vida de los padres
como en el propio desarrollo del nifio”. Las caracteristicas
del entorno familiar en términos de nivel sociocultural y
economico pueden desempefar un papel destacado en
este sentido. Asi, hay evidencias de que los padres de ni-
vel educativo y econdmico mas bajo tienden a manifestar
niveles mas elevados de estrés®, probablemente por la
mayaor dificultad de acceso a informacion y servicios o para
afrontar los costes econdmicos de las intervenciones®.
Por este motivo, son muy importantes las redes de apoyo
social, gue pueden atenuar las circunstancias adversas
a las gue se enfrentan las familias de nifics con TEA.
En concreto, el apoyo social informal (por ejemplo, de la
pareja, lafamilia o los amigos) se ha asociado con mayor
optimismo y bienestar y menor estrés™. En general, las
estrategias de afrontamiento proactivas, centradas en el
problemay, especialmente, la reestructuracion cognitivay
la aceptacion del problemase han asociado con un menor
nivel de estrés y depresion en los padres™.

Resumiendo, la literatura ofrece informacion amplia so-
bre el estrés que ocasiona la crianza de un nifio con TEA
v sobre posibles estrategias y apoyos que puede utilizar
la familia para afrontar ese reto. Avanzando en esta linea
de investigacion, recientemente se han identificado dife-
rentes tipologias de familias teniendo en cuenta factores
de riesgo familiar, incluyendo variables sociodemograficas
(nivel educativo, estada laboral, estado civil y salud mental
de las madres) y factores relacionados con el ambiente
de la familia (estrés™, habilidades de afrontamiento™ y
apoyo social percibido por las madres™). La combinacian
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de estas variables permitio identificar diferentes perfiles
familiares de riesgo, que estaban determinados por la
tendencia que presentaban esos indicadores en cada uno
de los grupos. Los tres niveles de riesgo caracteristicos de
cada uno de los grupos pudieron ser catalogados como
riesgo familiar alto, moderado y bajo (Baixauli I, Mira A,
Berenguer C, Roselld B, Miranda A. Children with autism
spectrum disorders: relationship between family profiles
and communication skills 2018. Articulo en revision).

Desde los anteriores presupuestos, el objetivo general
de este estudio fue analizar si el desarrollo conductual, so-
cial y emocional de nifios con TEA de alto funcionamiento,
muestira asociaciones con el perfil de la familia definido
por factores de riesgo, tanto de caracter sociodemografico
como del clima familiar. Como pone de manifiesto la lite-
ratura, no hay trabajos que atestiglien las implicaciones
de diferentes tipologias familiares en el desarrollo social y
emocional de nifios con TEA sin discapacidad intelectual
(con un alto funcionamiento).

Materiales y métodos

La muestra estuvo constituida por 52 familias con hijos diag-
nosticados con TEA, que fueron seleccionadas a traves de
escuelas plblicas y grupos de apoyo. La mayoria de los nifios
eran varones (92.3%) con edades comprendidas entre 7 y 11
afios (X = 8.59; desviacion tipica (DT) = 1.38). En el diagnds-
tico, que fue realizado en centros de salud de la Comunidad
Valenciana, se aplico el Manual Diagnostico y Estadistico de
Ios trastornos mentales (4° edicion)’, y el Autism Diagnosic
Observation Schedule-WPS"™.

Todos los nifios tenian un coeficiente intelectual (GI)
igual o superior a BO (101.42 + 12.65), asistian a escuelas
ordinarias y recibian apoyo educativo (un 38.46% acudian a
aulas de audicion y lenguaje). La edad media de las madres
fue 40.2 (SD = 4.8). Un 55.8% tenian un grado universitario, el
11.5% terminaron la educacion secundaria superior y el 32.7%
tenian estudios de educacion primaria. La mayoria estaban
casadas (78.8%), el 19.3% estaban separadas/ divorciadas
o solteras (1.9%).

Para obtener informacion de las manifestaciones sociales,
conductuales y emocionales de los ninos, las madres cumpli-
mentaron el Guestionario de capacidades y dificultades’®, que
consta de 25 items distribuidos en cinco escalas: sintomas
emocionales (“Se siente a menudo, infeliz, desanimado o lloro-
50°), problemas de conducta ("Pelea con frecuencia con otros
nifios/as o se meie con ellos/as™), hiperactividad/problemas de
atencion (“Esta continuamente moviéndose y es revoltoso” o
“Piensa las cosas antes de hacerlas™), problemas de relacion
con los compafieros (“Es mas bien solitario/a y tiende a jugar
solo/a” y conducta prosocial ("Tiene en cuenta los sentimien-
fos de otras personas”). El cuestionario presenta adecuada
fiabilidad en muestra espafola (Cronbach’s alpha .73).

El estudio fue aprobado por el Comité Efico de la Univer-
sidad de Valencia (Declaracion de Helsinki en Acuerdo del
Consejo Europeo 1964). La Junta de Educacion de la Gene-
ralitat Valenciana autorizo el acceso a las escuelas plblicas
donde se llevd a cabo la evaluacion. Se obtuvo también el
consentimiento escrito de todos los padres, tras informarles
de los objetivos del estudio.

En los analisis estadisticos se utilizo el paguete estadistico
para las ciencias sociales (SPSS v 23.0 (SPS5).
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El analisis se focalizo en la comparacion de las de las pun-
tuaciones en las subescalas del Guestionario de Gualidades y
Dificultades (SDQ) asociadas a los tres diferentes perfiles de
riesgo familiar: alto, moderado y bajo. Las puntuaciones de los
grupos en el 5DQ se distribuyeron normalmente, por o tanto,
se utilizd un analisis de la varianza con un factor (ANOVA)
y posteriormente, mediante |as comparaciones a posteriori
con el método de Tukey, se analizaron las diferencias en
conductas emocionales y sociales de los nifios con TEA en
los diferentes tipos de familias.

Resultados

Tal y como muestra la Figura 1, los nifios de las familias
del grupo de riesgo alto presentaron las puntuaciones
medias mas elevadas en las escalas de problemas
emocionales, comportamentales, de hiperactividad y en
problemas con los iguales, mientras que en conducta
prosocial se apreciaron las puntuaciones méas bajas. Por
el contrario, el grupo de nifios pertenecientes al grupo de

familias con un riesgo bajo presentd un patron diferente,
al observarse puntuaciones bajas en las subescalas de
dificultades emocionales y comportamentales y altas en
conducta prosocial.

El andlisis de varianza (ANOVA), mostrd diferencias
estadisticamente significativas entre los grupos en
las subescalas de problemas emocionales (F = 4.14
p = 0.02), el total de dificultades emocionales y com-
portamentales (F = 3.48, p = 0.03) y conducta prosocial
(F =4.88, p=0.01) (Tabla 1). Las comparaciones post
hoe de Tukey mostraron que el Grupo de alto riesgo ob-
tuvo una puntuacion significativamente mas alta en todas
estas variables que el Grupo con bajo riesgo.

Por Gltimo, se identificaron los casos que superaron el
punto de corte de las puniuaciones gue indicaban dificulta-
des significativas. En el grupo de riesgo alto el porcentaje
de dificuliades emocionales y comportamentales totales
fue del 80%, frente al 36% del grupo con riesgo bajo. Al
contrario, la escala de comportamiento prosocial mostro

50G_Emacional

S00_Comportamienta S00_Hiperactividad

----- Alto =« = Maoderado

S0C lguales 5DQ_Prosocial

Bajo

SDQ: cuestionario de capacidades y dificultades
Fig. 1.— Medias de las subescalas del cuestionario de capacidades y dificultades en los
diferentes clusters, riesgo alto, moderado y bajo

TABLA 1.— Comparacion de las subescalas del cuestionario de capacidades y dificultades
de acuerdo con [a tipologia de los clusters

Gluster 1 Alto Gluster 2 Moderado  Gluster 3 Bajo

(n = 20) (n=21) (n=11)

il DT M DT M DT Fr p  Tukey Post hoc
5DQ Emaocional 535 220 462 208 3.09 1.86 4.14 0.02° 1>3
5DQ Gomportam 3.40 203 309 202 2.09 1.51 1.66 019 -

S5DQ Hiperactividad 6.70 255 6.57 248 5.00 322 162 020 -
8DQ Iguales 6.35 2.30 523 1.89 576 214 1.42 025 —
Total Dificultades 21.80 6.10 19.5 5.37 15.9 6.56 3.48 0.03" 1=3
SDQ Prosocial 4.65 1.84 6.09 2.34 7.09 241 4.88 0.01" 1«3

M: media; DT: desviacidn tipica; SDQ: Cuestionario de capacidades v dificultades; Comportam: comportamiento *o < 0.05
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un elevado porcentaje de casos en el grupo con bajo
riesgo (90%) y un porcentaje significativamente menor
en el grupo con alto riesgo (45%) (Fig. 2).

Discusién

Las familias de nifios con TEA pueden diferenciarse en
funcion de indicadores sociodemograficos y del clima
familiar caracterizado por el nivel de estrés parental, el
uso de estrategias de afrontamiento v la blsqueda de
apaoyo social®.

El objetivo de este estudio fue analizar las diferencias
conductuales, emocionales y sociales de nifios con TEA
en relacion con distintos tipos de familias caracterizadas
en funcion de los factores de riesgo como de riesgo alto,
de riesgo moderado y de riesgo bajo. De forma esperable,
el perfil familiar con un riesgo alto se caracterizt por peo-
res puntuaciones en conducta, habilidades sociales y de
control emocional de los nifios, mientras que el perfil de
riesgo bajo se relaciond con puntuaciones inferiores en
dificultades emocionales y conductuales y puntuaciones
elevadas en conducta prosocial de los nifios.

La asociacion entre alteraciones de la conducta y
estrés familiar ha sido ampliamente documentada en la
investigacion, particularmente en lo que respecta a con-
ductas externalizantes, como la agresividad, la hiperacti-
vidad®® o las estereotipias*. Sin embargo, se ha prestado
menor atencion al papel que desempeiia el entorno socio-
cultural y emocional familiar como factor de proteccion en
el desarrollo socioemocional de los nifios con TEA, algo
fgue si se haconstatado en el desarrollo tipico™. Precisa-
mente, el instrumento de evaluacion utilizado en nuestro
estudio ha permitido evidenciar que la sintomatologia
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emocional y la conducta prosocial diferencian de forma
significativa grupos de nifios con familias de diferente
nivel de riesgo, definido en términos sociodemograficos,
de estrés, afrontamiento y apoyo social.

Las personas con TEA tienen dificultades para reco-
nocer sus emociones, por lo gue sus respuestas a las
situaciones que perciben como amenazantes pueden
traducirse en intensas reacciones emocionales desa-
daptadas, como pueden ser las acciones repetitivas, los
miedos o las preocupaciones excesivas. Parece ser que
con la edad, las conductas externalizantes (como puede
ser la hiperactividad) se transforman en una fuerte tension
interna, ansiedad, irritabilidad y miedo™. Es probable que,
debido a la edad de los participantes de este estudio —ni-
fos entre 7 v 11 afios-, hayan sido los sintomas emocio-
nales y no los problemas de conducta o la hiperactividad
los que muestren diferencias significativas entre grupos.
Ademas, las informantes en nuestro estudio fueron ma-
dres quienes, segln sefiala la investigacion previa®, se
ven mas afectadas por los problemas emocionales de sus
hijos, en comparacion con los padres.

De igual modo, la escala prosocial también permitio
determinar diferencias significativas entre los grupos de
nifios con diferentes perfiles de familias, en la linea de
los hallazgos de Lecavalier y col.?. Las dificuliades en la
comunicacién social constituyen una de las alteraciones
nucleares del TEA, lo que contribuye en gran medida a
sentimientos de soledad y exclusion social. Es posible
gue la percepcion de estas dificultades genere més estrés
en los padres, lo que podria intensificarse por estilos de

afrontamiento desadaptados y un menor apoyo social.
En resumen, los nifios con TEA de las familias més

vulnerables a nivel sociodemografico y con una atmdsfera

familiar menos positiva, presentan también una mayor
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Fig. 2.— Porcentaje de nifios de los tres clusters que superan el punio de corte en las subescalas del

cuestionario de capacidades y dificultades
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problematica comportamental y, en particular, mayores
dificultades emocionales y menos conductas prosociales.
Estos resultados corroboran la necesidad de adoptar un
enfoque comprehensivo y global en la atencion a las per-
sonas con TEA y a sus familias. De manera especifica,
existen programas y estrategias de intervencion dirigidas
a favorecer la regulacion emocional y a promover la con-
ducta prosocial de los nifios con TEA™ -Apoyando estas
ideas, un reciente meta-analisis®® ha concluido que la
intervencion, mas bien que centrarse en los sintomas nu-
cleares del autismo, debe poner el foco en otras medidas
de resultado como la calidad de vida y el funcionamiento
adaptativo en particular.

Ademas, teniendo en cuenta que la mayor parte del
aprendizaje se produce durante las actividades y expe-
riencias cotidianas, resulta crucial dotar de recursos a
las familias con objeto de ayudar al nifio a afrontar sus
dificultades, manteniendo el control de las emociones.
Las repercusiones positivas que pueden producirse ensu
disposicion hacia el aprendizaje y hacia la relacion social,
favoreceran un mayor bienestar en la familia. Asimismao,
hay que destacar el rol de la autoeficacia parental y el
empoderamiento ya que, una vez que los padres hayan
recibido asesoramiento familiar, se percibiran mas capa-
ces parasobrellevar los retos que les plantee lacrianzay

atender de forma mas eficaz las necesidades de sus hijos
favoreciendo su desarrollo 6ptimo en todos los planos.
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La heterogeneidad tan caracteristica que presenta el TEA dificulta a los
profesionales seleccionar la intervencidbn méas adecuada y eficiente. Debido a esta
situacion, las investigaciones previas han utilizado el analisis de conglomerados para
identificar subgrupos similares en muestras de TEA, generalmente diferenciandolos por
los sintomas nucleares del trastorno. Un aspecto innovador del presente estudio consiste
en la inclusion de dominios de comorbilidad frecuentemente presentes en el TEA,
ampliando asi el enfoque analitico que proporcione informacion que facilite la seleccion
de técnicas de evaluacion e intervencion. Por lo tanto, el primer objetivo del cuarto
estudio fue identificar subgrupos de nifios con TEA sin DI, en funcién de la gravedad de

los sintomas y caracteristicas adaptativas, pragmaticas y conductuales.

Coincidiendo con otras investigaciones que integraron participantes con TEA de
alto funcionamiento (Cholemkery et al., 2016; Verté et al., 2006; Zheng et al., 2019), los
resultados mostraron que la division de la muestra en subgrupos en funcién de sus niveles
de gravedad fueron adecuados. El analisis jerarquico de las caracteristicas de los nifios
agrupd la muestra, utilizando la distancia minima entre los participantes como criterio.
La inspeccion del dendrograma determind un nimero éptimo de grupos, obteniendo tres
grupos. El grupo 1 (n = 20) mostré serias dificultades que se reflejaron en una mayor
severidad de los sintomas, menores habilidades pragmaticas y cotidianas y mas problemas
conductuales y emocionales, por lo que fue etiquetado como el grupo “Dificultades
serias”. Por el contrario, el Grupo 3 (n = 7) presentd dificultades mas leves en estas

medidas, por lo que se le considerd como el grupo “Dificultades leves”. El grupo 2 (n =
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25) se ubicd en una posicidn intermedia en la mayoria de las variables evaluadas y se

denomind como grupo “Dificultades moderadas”.

Estos tres subgrupos mostraron diferencias en la mayoria de las variables, y estas
diferencias fueron mas numerosas entre los grupos ‘“Dificultades serias” y “Dificultades
leves”. Especificamente, en el grupo con “Dificultades serias”, los sintomas de TEA y
TDAH fueron més altos, mientras que los niveles de habilidades para la vida diariay ToM
fueron inferiores a los otros dos grupos, “Dificultades moderadas” y “Dificultades leves”.
A su vez, el grupo “Dificultades moderadas” presentaba mas sintomas de TEA'y TDAH,
mas problemas de comportamiento y menos competencia pragmatica y conocimiento de

ToM que el grupo “Dificultades leves”.

Ademas, el andlisis de varianza de un factor (ANOVA) mostr6 que los grupos
presentaron diferencias significativas con respecto al grupo de nifios con DT después de
aplicar la correccion de Bonferroni. Coherentemente con los sintomas caracteristicos de
los perfiles identificados, los grupos de “Dificultades serias” y “Dificultades moderadas”
presentaron diferencias significativas en comparacion con el grupo de nifios con DT en
todas las variables estudiadas. Por el contrario, el grupo de “dificultades leves” solo se
diferenciaba del grupo de TD en los sintomas de TEA y TDAH, competencia pragmatica
y teoria de la mente, mientras que los dos grupos tenian niveles similares de problemas

emocionales y conductuales y dificultades en las habilidades de la vida diaria.

El segundo objetivo del estudio consistio en identificar posibles diferencias entre
los tres subgrupos de nifios con TEA en sus caracteristicas sociodemograficas, salud
emocional, estrés parental y uso de estrategias de afrontamiento eficaces. El analisis
multivariante de la varianza (MANOVA) revelo diferencias estadisticamente
significativas entre los grupos en estrés parental, interaccion disfuncional, dificultades del
hijo, salud mental materna, afrontamiento activo, apoyo emocional, apoyo instrumental
y aceptacion. Después de aplicar la correccion de Bonferroni, las variables que
permanecieron significativas fueron el apoyo emocional, el estrés parental y la interaccion
disfuncional. En comparacion, las familias de los nifios del grupo “Dificultades serias”,
generalmente obtuvieron las puntuaciones medias mas bajas en estrategias de
afrontamiento positivas, y el grupo “Dificultades leves”, obtuvo las puntuaciones mas
altas. Ademas, el grupo “Dificultades serias” presentd puntuaciones altas en todas las

escalas de estrés parental y problemas de salud mental materna. Por el contrario, las
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familias de los nifios pertenecientes al grupo “Dificultades leves” obtuvieron las

puntuaciones mas bajas en las escalas de estrés parental y problemas de salud mental.

Concretamente, se mostré que las madres del grupo “Dificultades serias” tenian
niveles mas altos de estrés parental y mas problemas de salud mental que los otros dos
grupos. Ademads, superaron significativamente a las madres de nifios con “Dificultades
leves” en el estrés relacionado con las escalas interaccion disfuncional y dificultad del
hijo. Por lo tanto, en madres de nifios con TEA sin DI, se confirma que el estrés
psicoldgico esta asociado con los problemas emocionales y de comportamiento de sus
hijos (Barroso et al., 2018; Yorke et al., 2018) y una menor competencia pragmatica y
habilidades para la vida diaria (Hayes y Watson 2013; Gardiner e larocci, 2015; McStay,
Dissanayake, Scheeren, Koot y Begeer, 2013).
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This study aimed to identify different profiles of children with autism spectrum disorder (ASD) without intellec-
tual disability (ID) and matemal factors characteristic of these profiles. Parficipants were 89 children between
7 and 11years old and their mothers, distributed in two groups, 52 children with ASD and 37 with typical
development (TD). Based on the children’s adaptive, behavioral, and pragmatic manifestations, three clusters
were obtained in the ASD group. Children with the most serious difficulties in all the domains assessed were
assigned to Cluster 1, whereas the children in Cluster 3 were characlerized by relatively minor problems.
Cluster 2 comprised children with moderate difficulties in the different domains. Compared to the TD group,
group 1, with *Serious Difficulties’, and group 2, with 'Moderate Difficulties’, showed significant differences on
all the variables evaluated. Group 3, ‘Slight Difficulies’, was only significantly differentiated from the group
with TD on ASD and attention deficit hyperactivity disorder (ADHD) symptoms, pragmatic compelence, and
applied theory of mind. Therefore, it was outlined as the purest group and basically manifested core ASD
symploms. In addition, mothers of children in the “Serous Difficulies’ group showed higher stress levels and
less use of emotional and instrumental support and acceptance stralegies, as well as more mental health
problems, than mothers of children in the *Slight Difficulties’ group. The results support the need 1o assess
the presentation of other possible problems in ASD children without 1D, and design interventions for parents
who may be at risk of experiencing higher levels of stress and have fewer coping sirategies.

Keywords: Autism spectrum disorder, subgroups, cluster analysis, child behavior, matomal factors

Autism spectrum disorder (ASD) is a complex neurode-
velopmental impairment characterized by persistent dif-
ficultics in communication and social intcraction and
repetitive and stercotyped patterns of behavior, activ-
ities, and interests (APA 2013). This disorder shows
great heterogeneity in its clinical presentation and tra-
jectory (Lord and Bishop 2015). Consequently, people
on the autism spectrum can respond in different ways
to the same intervention (ltzchak and Zachor 2009),
and so an interesting line of rescarch has focused on
identifying groups with similar profiles (sec review by
Syriopoulou-Delli and Papaclstathiou 2019),

Cluster analysis has made it possible to conform
homogencous groups within the autism spectrum accord-
ing to common factors and characteristics, Stevens et al.
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(2000) found two subgroups, one with better communi-
cation skills and social interactions and few repetitive
behaviors (“high functioning” profile) and another with
worse communication and intcraction and numerous
repetitive behaviors (“low functioning” profile). Klopper
et al. (2017), using the Autism Diagnostic Interview-
Revised (ADI-R; Rutter ef al. 2003) and the Autism
Diagnostic  Observation  Schedule-Second  Edition
(ADOS-2; Lord er al. 2012), obtained two profiles of
ASD children without intellectual disability. The first
profile had more social and communicative problems
and few repetitive behaviors, whereas the other profile
presented better social and communicative skills and
numerous repetitive behaviors,

Several studies have focused their analysis on spe-
cilic characteristics. Verlé ef al. (2006) discovered that
communicative competence did not distinguish between
the subtypes. The ADI-R, however, established three
different subtypes depending on the severity levels of
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social interaction, communication, and stereotyped/
repetitive behavior. Zheng et al. (2019) found three
groups that responded to high, medium, and low sever-
ity levels based on repetitive behaviors, cognitive abil-
ity, autistic traits, problematic behaviors, and adaptative
behaviors. Cholemkery ef al. (2016) empirically derived
groups based on the ADI-R, and they compared the
three clusiers obtained on a wide range of behavioral
measurcs. They found a group that was severcly
affected on all symptoms. Another group had moderate
symplom severity of social communication impairments
(SCI) and less stercotyped repetitive behavior (RRB),
whereas the third group was characterized by fewer SCI
and relatively more RRB.

The most widely used measures in the rescarch
{ADI-R and ADOS) focus on manifestations of social
interactions, communication, and stercotyped behavior,
but a large body of literaturc shows that the problems
people with ASD exceed these three core domains. In
addition to behavior disorders, particularly Attention
Deficit and Hyperactivity Disorder (ADHD) (Boxhoor
et al. 2018, Leitner 2014), children and adolescents
with ASD experience higher anxicty and more emo-
tional problems compared to typically developing chil-
dren,  with  high-functioning  adolescents  being
especially vulnerable because they are more aware of
their difficultics and have greater demands placed on
them (Chandler et al. 2016, van Steensel and Heeman
2017). Adaptive behavior, even when the intellectual
ability is intact, is also impaired, particularly in terms
of Socialization and Daily Living Skills (Golya and
Mcintyre 2018, Kenworthy er al. 2010, Roscllé-
Miranda ef al. 2018). Finally, the litcrature has sup-
ported Theory of mind deficits as one of the most popu-
lar explanations for ASD (Baron-Cohen ef al. 1985).
These impairments, despite being shared with other
neuro-developmental disorders, have a more gencral-
ized nature in ASD (Baribcau ef al. 2015, Miranda
et al, 2017).

Raising a child with ASD can impact the parcnis®
daily life functioning more than raising typically devel-
oping children, especially when other associated prob-
lems are present, Given the interactive nature of the
child and parent characteristics, the difficultics involved
in raising children with ASD and their impact on the
families’ lives can be better understood from the frame-
work of the bioecological model (Bronfenbrenner and
Ceei 1994), Maternal distress, maternal mental illness,
single parenthood, or low matermal education have becn
highlighted as fundamental in the analysis of the family
syslem in inleractive  models  of  development
(SamerolT 2000).

Systematic reviews and meta-analyses have sup-
ported the important link between behavioral and cmo-
tional problems of children with ASD and parental
psyehological distress (Barroso ef al. 2018, Yorke ef al.
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2018), the severity of the autism symptoms (Rivard
et al. 2014, Miranda et al. 2019), and impairments in
communication (Hayes and Watson 2013). Parenting
stress is also significantly related to child hyperactivity
in parents of children with autism, cven surpassing
measurcs of autism severity and children’s quality of
life (McStay ef al. 2013). The family’s general quality
of life is also affected by low ranges of daily living
skills and social inhibition in children with ASD
{Gardiner and larocci 2015, Tomanik ef al. 2004),

Other rescarches shows the important link between
stress and mental health problems in parents of children
with ASD, being the stress a significant predictor of
emotional problems like depression and anxiety because
of the substantial challenges previously noted related to
the ASD (Lee er al. 2009). In addition, parenting
presents more difficultics for single mothers, who may
have to balance multiple roles and experience higher
rates of depression and parenting stress (Cairney ef al.
2003), whercas marital support is positively associated
with mothers' well-being (McStay et al. 2014).
Moreover, mothers” low education level and emotional
problems are associated with social and behavioral dif-
ficultics in their children with ASD (Mira er al. 2019,
Zaidman-Zail et al. 2018).

In addition to family risk factors, the analytical
matrix of the family context has to be completed with
the inclusion of protection factors. The parents develop
different coping strategics to try to moderate the impact
of the stressors and strengthen their capacity to adapt to
the challenges of rmising a child with ASD.
Traditionally, two large groups of strategics have been
described. On the one hand, problem-focused coping
has been considered, which involves an active efTort (o
solve the problem, get help, or positively review the
comprehension of the stressor and adapt to it. On the
other hand, emotion-focused coping refers 1o atiempls
to distance oneself or avoid the stressor and its associ-
ated negative emotions (Carver 1997). Particularly, cog-
nitive reframing (acceplance, use of religion, and
positive reframing) and engagement (instrumental sup-
port, active coping, planning, and the use of emotional
support), which arc considered problem-focused strat-
egics, have been associated with low levels of stress
and depression and greater wellbeing in parents of chil-
dren with ASD (Benson 2010). Longitudinal studics
have shown that cognitive reframing and engagement
are related to less distress and greater parental cfficacy
over time, whereas disengagement or distraction strat-
cgies are significantly related to greater stress and less
parcntal sell-cfficacy (Zaidman-Zail ef al. 2017).

Progressing in the knowledge provided by previous
studics, in this rescarch will raise two questions: Can
subgroups of children with ASD without intellectual
disability be delimited based on ASD symptomatology
and adaptive, behavioral and pragmatics factors? Do
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potential subgroups have differences in family factors
related to cmotional health, parental stress and cop-
ing strategics?

Objectives

The findings of previous studies, generally based on the
ASD core symptoms, have identified subgroups that
present differentialed profiles. Broadening the focus of
the analysis by including other domains of frequent
problems associated with ASD could provide useful
information to more adequately select evaluation and
intervention procedures. Therefore, the first objective of
the current study is to identify subgroups of children
with ASD without 1D through a cluster analysis based
on the severity of the ASD symptoms and adaptive,
behavioral, and pragmatic characteristics, In addition, in
order to better characterize the profiles, the resulting
cluster profiles will be compared to those of the typical
development group. The sccond objective consists of
analyzing the existence of significant differences
between the clusters in socio-demographic factors and
in the mothers’ emotional health, parental stress, and
coping strategics. Based on prior research (Cholemkery
et al. 2016, Klopper ef al. 2017, Stevens et al. 2000,
Verlé et al. 2006, Zheng et al. 2019), the hypothesis
was that different subgroups could be identified accord-
ing to the severity of the children's characteristics, and
that differences would be found in the risk and protec-
tion variables of the familics of the children in these
subproups that would be consistent with the greater/
lesser severily of the symploms of the disorder (Barroso
ef al. 2018, Yorke ef al. 2018, Mira et al. 2019,
Zaidman-Zait et al, 2018),

Method

Participants

Eighty-ninc children between 7 and 11 years old and
their mothers participated in this study. The children
had an intelligence quotient (1Q) cqual to or above 80,
measured by the K-BIT (Kaufiman and Kaufman 2000),
and they were distributed in two groups: 37 children
with TD and 52 children with ASD (severity level 1,
according to the Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders-Fifth Edition (DSM-5; APA 2013),
The two groups were matched on age [(89) = -0.15,
p=088], 1Q [(89) = -0.28, p—0.78] and their level
on the Vocabulary subtest of the WISC-IV (Wechsler
2003) [1(89)= ~1.04, p=0.30],

The participants with ASD had received a clinical
diagnosis in the medical center services in the
Valencian communily, generally based on the Autistic
Diagnostic Interview-Revised (ADI-R; Rutter ef al.
2003) andfor the Autism Diagnostic Observation
Schedule-WPS (ADOS-WPS; Lord ef al. 2000). In
order to confirm the ASD diagnosis years later for the
present study, strict cutoff scores were used, as
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recommended by the Social Communication
Questionnaire (SCQ; Rutter er al. 2003), the ADI-R
(Rutter et al. 2003), and the diagnostic criteria for ASD
from the fifth edition of the Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM-5; American
Psychiatric Association 2013). The children had a mean
IQ of 101.42 (SD = 12.65). The sample was composed
by 48 (92.30%) males and 4 (7.70%) females (figure
that reflect the predominance of males within the aui-
ism spectrum) and all of them attended classes in ordin-
ary schools, although they were recciving  cxtra
educational support of varying degrees. Specifically, 20
children were enrolled in classrooms for children with
communication and language problems.

The mean age of the mothers of the children with
ASD was 40.2 (SD = 4.8). Of them 55.8% had a uni-
versity degree, 11.5% had finished upper sccondary
cducation, and 32.7% had clementary education studics.
The majority were marricd (78.84%), and the rest werc
scparated/divorced (19.3%) or single (1.9%). Finally,
23 (44.23%) of the mothers had mental health problems
(specifically clinical depression and anxicty).

The children with T were sclected in the same
schools where the clinical sample was obtained. None
of them presented a history of psychopathology or crite-
ria for the ASD diagnosis according to the DSM-5, and
they had a mean 1Q of 102.11(SD= 8.92). The mcan
age of the children’s mothers in this group was
41.8 years old (SD = 3.5). In addition, 73% had a uni-
versity degree, 10.8% had finished upper sccondary
cducation, and 16.2% had clementary education studics.
The majority of them were married (97.3%), and 2.7%
were single mothers. Furthermore, 4 (10.80%) of them
showed mental health problems (specifically clinical
depression and anxicty).

Measures
Child's factors
ASD symptoms
Severity of ASD symptoms was assessed by the Social
Communication Questionnaire (SCQ. Rutier e al.
2003), which provides information about three domains
of autistic symptoms: Reciprocal social interaction (i.c.
‘Does your son/daughter have specific friends or a close
friend?"), social communication (i.c. "*Can you have a
conversation with him/er that flows both ways and
requires taking turns speaking or claborating on what
was said before?”), and restricted, repetitive behaviors
(i.c. ‘Has s/he ever shown more interest in the parts of
a oy or object [for example, tuming the wheels on a
car| than in using the toy itsell?"). In the present study,
the total score on the questionnaire was used, with
higher scores indicating greater severity.

In this study, the Cronbach's alpha for the SCOQ) was
0.78, similar to the one reporied by Rutter ef al. (2003).
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ADHD symptoms

The mothers filled out an 18-item rating scale of the
behaviors related to inattention and hyperactivity-impul-
sivity criteria for the ADHD diagnosis on the DSM-5
(American Psychiatric Association 2013). Ninc items
describe  inattention behaviors, and the other nine
describe hyperactivity/impulsivity behaviors, The items
receive scores from 0 (never or rarely) to 3 (quite often).
The sum of all the items was used in the analyses as a
dimensional measure of ADHD symptomatology. Alpha
cocflicient values in our study were high (0.81).

Behavioral and emotional problems

The parent-rated version of the Strengths  and
Difficultics Questionnaire (S1XQ; Goodman 1997) was
used o assess parents’ perceplions of their children’s
difficulties and strengths (SD(); Goodman 1997). This
questionnaire has 25 items, divided into 5 subscales:
Emotional  symploms, Behavioral problems,
Hyperactivity, Peer relationship  problems, and
Prosocial behaviors. Each subscale has five items
scored from O to 2 on a three-point Likert Scale (“not
true’, ‘somewhat true’, and ‘certainly true’, respect-
ively). In this study, the subscales of emotional prob-
lems (*Oficn unhappy, downhearted’) and behavioral
problems (“Often has temper tantrums or hot temper”)
were  used, with higher  scores  indicating  greater
difficulties.

The SDE) has shown good statistical and psychomet-
ric propertics, with Cronbach’s alpha values above .70
(Goodman 2001; Rodriguez-Herndndez ef al. 2012).
The internal consistency obtained in the current study
ranged from acceptable to high (Cronbach’s & = 0.74 to
0.80 between subscales).

Adaptive behavior: life skills

The Vincland Adaptive Behavior Scale (2nd edition;
Vincland-11; Sparrow et al. 2005) is a semi-structured
interview for parents to cvaluate their child’s social
competence and adaptation in four arcas of behavior:
communication, daily life skills, socialization, and
motor skills, The scores used in this study referred to
the Daily Living domain, which describes skills related
to personal (c.g. cating, dressing, hygiene), domestic
(c.g. houschold tasks performed), and community (e.g.
using moncy, answering the phone) tasks,

The Vincland-11 has been widely used in clinical,
cducational, and rescarch settings with high functioning
individuals with ASD (c.g. Klin et al. 2007, Puglicse
et al, 2015, Roscllo-Miranda et al. 2018). It has solid
psychometric propertics, with high test-retest reliability
(o= 0.98) (Sparrow et al. 2005).

Pragmatic competence
The Children's  Communication  Checklist  Second
dition (CCC-2; Bishop 2003) was filled out by the
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mothers. The CCC-2 contains 70 items grouped in 10
subscales: four scales assess the structure of language
(specch, syntax, scmantics, coherence), four scales
assess pragmatics (inappropriate initiation, stereotyped
language, the use of context, and non-verbal communi-
cation), and two scales assess the behaviors that are
affected in children with ASD (social relationships and
interests). This study used the pragmatic composite
index (PCI), which is obtained by adding together the
scores on the coherence, inappropriate initiation, stereo-
typed language, use of context, and non-verbal commu-
nication subscales. This specific grouping, although not
contemplated in the CCC-2, has been used in other pre-
vious studies (Helland 2014).

Internal consistency reliability coefficients for the
CCC-2 range from x =77 to .85 for all the subscales
across age groups (Bishop 2003), and test-retest reli-
ability ranges from 0.44 to 0.76 (Helland er al. 2009).

Theory of mind abilities

To evaluate the application of the ToM skills, the moth-
ers completed the Theory of Mind Inventory (ToMI,
Hutchins ef al. 2014, Spanish adaptation by Pujals ef al.
2016), consisting of 42 items. Each item is rated from 0
to 20, from “Definitely not” to ‘Definitely,” with a mid-
point of ‘Undecided.” Higher scores indicate the percep-
tion of good ToM development across the range of
content surveyed. The items arce distributed in three sub-
scales. The carly subscale assesses skills such as social
references and understanding basic emotions. The basic
subscale includes the distinction between physical and
mental representations. Finally, the advanced subscale,
which was used in this study, assesses sccond-order
beliels (c.g. “My child understands that people can be
wrong about what other people want’) and competence
in making inferences and complex social judgments
(c.g. ‘My child understands the difference between a
friend teasing in a nice way and a bully making fun of
someone in a mean way'),

The ToMI has been sufficiently validated and has
good internal consistency, test-retest reliability, and
excellent  sensitivity  (0.90) and  specificity  (.90)
(Hutchins et al. 2012, Pujals et al. 2016).

Family factors
Parenting Stress Index (PSI-SF; Abidin 1995, adapted
to Spanish by Diaz-Herrcro ef al. 2010) was filled out
by the mothers, It includes three subscales with 12
items cach, rated on a five-point Likert-type response
scale from ‘Strongly agree’ to “Strongly disagree’. The
three-factor model fit is reasonable, with good criterion
validity for the subscale and total scores, thus support-
ing usc of the PSI-SF (Lee er al. 2016).

The first scale, parental distress, cvaluates the dis-
tress experienced by parents due to personal factors,
such as depression or conflict with a partner, or life
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restrictions due to the demands of childrearing (i.c.
“Since having my child, 1 feel that 1 am almost never
able to do things I like to do’). The parent—child dys-
functional interaction scale provides information about
the parents™ feclings about the interactions with their
child and the degree of frustration of their expectations
(i.c. “Most times, 1 feel that my child does not like me
and does not want to be close to me”). The third scale,
difficult child, is designed to measure the parcnis’ per-
ceptions of their child’s self-regulatory abilities (i.c.
‘My child scems o cry or fuss more ofien than
most children®).

The Cronbach’s alpha internal consistency coeffi-
cients in our sample were 0,91 (parental distress), (.82
(dysfunctional parent—child interaction), and 0.90 (diffi-
cult child) , which are similar to those obtained in
Spain by Diaz-Herrero ef al. (2011).

Parents’ coping strategies

Coping Orientation to Problems Experienced (Brief
COPE — Carver 1997, Spanish adaptation by Morin
et al. 2010) focuses on evaluating the coping strategies
people use when facing stress. It has 14 subscales and
28 items, rated on a 4-point Likert-type scale (from 0 to
3) ranging from ‘I never do this™ to “1 always do this®,
with intermediate scores. For this study, we used the
four subscales from Factor 1 (instrumental support,
active coping, planning, and usc of emotional support),
and the three subscales from Factor 4 (acceplance, use
of religion, and positive reframing), which arc main
factors in the Benson (2010) COPE factorization. The
subscales from Factor | (engagement) refleet the moth-
er's active involvement in addressing the stressful situ-
ation posed by her child’s autism, whereas the
subscales from Factor 4 (cognitive reframing) describe
the mother’s efforts to cope with her child’s autism in a
positive way through acceptance, cognitive restructur-
ing, and the usc of religion,

Cronbach’s alpha reliabilities indicate good internal
consisiency for the COPE, with valucs ranging from
0.73 (distraction) to 0.86 (engagement) (Benson 2010).
In our sample, Cronbach’s o range between 0.70 (cog-
nitive relraming) and 077 (engagement), similar (o the
adapted Spanish version (Morin ef al, 2010),

Socio-demographic interview

Socio-demographic information colleeted from  semi-
structured interviews with the mothers enrolled in the
study included: parent and child genders, age, mother’s
marital status, mother’s and father’s education level,
parent history of depression, anxicty, and bipolar disor-
ders as determined by a physician, family structure vari-
ahles (ie. number of parents and number of children
living in the family), as well as the child’s characleris-
tics (i.c. age, gender, child's history of development,
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age of diagnosis, medication, academic performance,
support in school).

Procedure

This study was approved by the Rescarch Ethics
Commuttee of the Umiversity of Valencia (Declaration of
Helsinki in the European Council Agreement, 1964), which
i regulated by Ethical Principles for Rescarch Involving
Human Subjects (protocol no.H1493972644643).

Official and writien authorization of the Board of
Education and School Management (Consclleria de
Educacion de la Generalitat Valenciana) was obtained to
locate children who had received a previous diagnosis of
ASD in specialized childhood mental health services.

The schools principals were contacied by telephone
requesting their help to set meetings with parents who
had children who met the inclusion criteria in our study
and their collaboration was requested. The tcam prom-
ise to submit an individualized report to the parents
reflecting the results of the realized evaluation. The
inclusion criteria were the existence of a clinical diag-
nosis of ASD, absence of intellectual disability and
schooling in the stage of Primary Education. The
parcnts were personally informed of the purpose and
protocol of the siudy, and they provided their writien
informed consent. In addition, all the children who par-
ticipated gave their oral consent.

Several individual interview sessions were held with
the parents to complete the socio-demographic data,
and the ADI-R interview was administered by an
accredited psychologist to confirm the ASD diagnosis.
In addition, one of the members of the team filled out
all the questionnaires with the mother, in order to
extract the mecessary data about their children to carry
out this study.

Data analysis

The statistical analyses were performed with the soft-
ware Statistical Package for the Social Science (SPSS),
version 25, First, all the data were checked for multicol-
lincarity and multivanate outliers. In addition, the
Kolmogorov-Smimov test was used to venfy that the
scores on the variables had a normal distribution.

To generate the profiles of the children with ASD,
we applied a hicrarchical cluster analysis, introducing
variables related to the children (age, ADHD symptom-
atology, ASD symptomatology, daily life skills, emo-
tional and behavioral problems, pragmatic competence,
and applied theory of mind), using the Ward method to
group them in clusters and standardizing the 7 score
values, Afler analyzing the resulting dendrogram, the
decision was made to group the children in three clus-
ters through multivariate  analysis of varance
(MANOVA), also comparing the scores of the three
clusters in the different domains with the scores of the
TD group. In order to test the effect size, the n2p value
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Table 1. Comparison of the clusters in terms of symptoms of ASD, ADHD, life skills, emotional and behavioral, pragmatic,
and mentalist characteristics.
Cluster 1 Serious D. Cluster 2 Moderate D. Cluster 3 Slight D.
in—20) {n—25) n-7)

M TD M LM M L] Fi2,49) Tukey post-hoc
ADHD symptoms 33.30 6.13 26,72 8.45 14.71 5.99 16.96** 1>232>3
ASD symptoms 27.90 5.62 20,43 5.38 14.57 3.73 2005 1>232>3
Emotional problems 5.55 2.08 4,36 2.07 257 1.61 5.84% 1=3
Conduct problems 3.50 21 3.12 1.76 1.14 1.06 434 1>3,2>3
Life skils 28.70 am 36.20 4.05 39.85 3.38 3053** 1<23
Pragmatic Comp. 25.75 6.47 43.32 8.16 56.85 9.04 5255 1<232<3
TaM 9.76 2.27 11.67 2.28 15.85 1.02 2067 1<232<3

p* < 007; p** < 001 Honlerroni Corraclion).

ASD: austism spectrum disorder; ADHD: attention deficit hyperactvity disorder; Pragmatc Comp.: Pragmatic Competence; ToM: Theory

of Mind.

was caleulated. To find the participants’ distrnibution, a
factorial analysis was performed of the vanables related
o the children. The KMO correlations matrix and
Bartlett’s sphericity lest were applied using the prin-
ciple components method, resulting in two factors.

Furthermore, one-way analyses of variance with
Tukey posi-hoc tests were conducted to determine the
differences between the three cluster groups on the
scores for the mothers’ characteristics (coping strat-
cgics, stress  measurcs, and  socio-demographic
characteristics).

Results

Cluster characterization

The hicrarchical cluster analysis with the children’s
characteristics grouped the sample, using the minimum
distance between the participants as the criterion. The
dendrogram inspection determined an optimal number
of clusters in three groupings. Clusier 1 (n=20)
showed serious difTiculties that were reflected in greater
severily of the symploms, poorer pragmatic and daily
life skills, and more behavioral and emotional prob-
lems, and so it was labeled the ‘Serious Difficultics”
group. In contrast, Cluster 3 (n=7) presented milder
difficulties on these measures, thus being considered
the *Slight Difficultics’ group. Cluster 2 (n — 25) was
located in an intermediate position on most of the varia-
bles and was considered the ‘Moderate Difficultics’
group. The multivariate factorial analysis (MANOVA)
showed a significant main effect (F2,49=19.14; p <
A0 y2p = .66), and similar results were found for most
of the domains evaluated with Bonferroni corrections
for multiple comparisons (sce Table 1).

The factorial analysis provided two factors in which
the children’s dispersion was graphed, taking into
account their scores on the variables associated with
greater severity (high scores on ADHID symptomatol-
ogy, ASD symptomatology, and emotional and behav-
ioral problems) and lower severity (high scores on daily
life skills, pragmatic competence, and applied theory of
mind) (see Figure 1).
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In addition, the onc-factor analysis of variance
{ANOVA) showed that the clusters presented significant
differences from the control group after applying the
Bonferroni correction. Specifically, Cluster 1, “Senous
Difficultics’, was significantly differentiated from the
TD group on ADHD symptoms (F1.55=299.09;
p< 01), ASD symploms (F1,55 = 505.60; p< 0.01), life
skills  (F1,55=100657, p<.0l1), emotional problems
(F1,55=77.97; p<.01), behavioral problems (F1,55
=22.98; p < .01), pragmatic competence (F1,55 = 297.20;
p<.01) and theory of mind (F1,55=309.56; p< 01).
Similar differcnces were found in the comparison of Cluster
2, ‘Moderate Difficultics’, and the TD group on ADHID
symptoms (F1,60=129.33; p<.01), ASD sympioms
(F1,60=279.08; p<.01), lifc skills (F1,60—21.22;
p<.00), emotional problems (F1,60=41.08; p< .01),
behavioral problems (71,60 = 21.18; p < 01), pragmatic
competence (F1,60 = 158.40; p < .01), and applied theory
of mind (#1,60 = 202.86; p < .01). However, the compari-
son of cluster 3 *Slight Difficultics” and the TD group only
showed significant differences in ADHD  symploms
(11,42 = 12.24; p< 01), ASD symptoms (1,42 = 92,90,
p<.01), pragmatic competence (1,42 =21.14; p< 01),
and theory of mind (F1,42=19.80; p< 01). Figure 2
shows the comparnisons of the means of the clusiers and the
scores of the TD group.

Differences in family variables across the
profiles of children with ASD
As Table 2 shows, the familics of the children from
Cluster 1, ‘Scrious Difficultics’, gencrally obtained
the lowest mean scores on positive coping strategics,
and Clusier 3, “Slight Difficultics”, obtained the
highest scores. In addition, Cluster 1, “Serious
Difficulties’, presented high scores on all the scales
of parcnial stress and maternal mental health prob-
lems. By contrast, families of the children in the
‘Slight Difficultics” cluster obtained the lowest
scores on the scales of parcntal stress and mental
health problems.

The multivariate analysis of vanance (MANOVA)
revealed statistically significant differences between the
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Figure 1. Distribution of the children with ASD depending on their profile.
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Figure 2.  Means of the clusters and TD group on the children's variables. ADHD: ADHD symptoms; ASD: ASD symptoms;
LS: Life Skills; EP: Emotional Problems; CP: Conduct Problems; ToM: Theory of Mind.

clusters in parental distress (/249=6.80; p<.01, = .16). Aficr applying the Bonferroni correction, the van-
N2p=22), dysfunctional interaction (F2,49-933;  ables that remained significant were emotional support,
p<.01; n2p = 28), difficult child (F249=5.09; p <  parcnt distress, and dysfunctional interaction. The Tukey
015 12p = .18), mother’s mental health (/2,49 =4.65, p  post-hoc comparisons showed that Cluster 3 obtained a
< 05; n2p = .16), active coping (/2,49 =563, p < 01,  significantly higher score on positive coping strategics
n2p = .19), emotional support (/249=06.25; p < 01,  than Cluster |, whereas Cluster 1 obtained significantly
n2p = 21), instrumental support (/2,49 = 3.60; p < .05;  higher scores on the scales of parental stress and matemal
n2p = .13), and acceptance (/2,49 =447, p < .05; y2p  health problems than Cluster 3.
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Table 2. Comparison of positive coping strategies and maternal risk variables according to the typology of the clusters.
Cluster 1 Serious D. Cluster 2 Moderate D. Cluster 3 Slight D.
n—20) {n—25) n=7)
M D M TD M 1] F(2,49) 52p Tukey post-hoc
Parental Distress 36.52 11.49 2960 B.30 2.1 r.2r 6.80¢ 22 1=23
Drysfunct. Interac., 3216 B.23 2812 578 1957 a.50 933+ 28 128323
Difficit Chiled 3810 B2 32.96 B.A3 2778 6.15 5.09 18 1>3
M. Educ. Level 287 1.42 308 1.25 257 1.5 A4 02 -
M. Mental Health 1.73 13 1.28 1 1.00 00 465 A6 1=23
Marital Stalus 125 A4 1.20 A 1.14 38 18 A -
Active Coping 415 86 512 B 4.7 1.1 5.63 A9 2=1
Planning 3495 1.02 440 141 4.28 1.3 B4 03 -
Emational Supp. 342 1.53 3.92 1.57 571 A9 B25t 23=1
Instrurnental Supp. 347 102 3.88 142 5.00 141 3.60 A3 3=1
Accaplance 4.3 1.41 512 127 5.86 38 4.47 A6 3=1
Haligion 1.15 167 1.60 215 1.43 1.07 26 i) -
Posilive Halr. A4.00 179 4.08 1.75 385 1.49 06 i -

p* = 004; p** < 001 Bonlemoni Correction).

Dysfunct, Inferac.: Dysfunclional Interaction; Emotional Supp.: Emotional Support; Instrumental Supp.: Instrumental Support; M. Educ.
Leved: Mother's Educational Level; M. Mental Health: Mothes's Mantal health; Positive Refr.: Positive Reframing.

Discussion
ASD presents a heterogencity that makes it difficult for
professionals to select the most appropriate and effi-
cient intervention, due to the wide range of responses
observed to the same intervention (Itzchak and Zachor
2009). Prior investigations using cluster analysis have
identified similar subgroups, differentiated gencrally by
the disorder’s core symptoms. An innovative aspect of
the present study consists of the domains of comorbid-
itics frequently present in ASD inclusion, using a
broader analytical approach in order to provide infor-
mation that facilitates the selection of evaluation and
intervention techniques. An additional value of this
study is the provision of specific information in keeping
with characteristics of a particular cultural environment.
The first objective was to identify subgroups of children
with ASD without 1D, based on symplom scverity and
adaptive, pragmatic, and behavioral charactenistics. The
resulls, coinciding with other studies with ASD partici-
pants without 1D (Cholemkery ef al. 2016, Verté ef al.
2006, Zheng et af, 2019), showed that the division of the
samples  into  subgroups  of ‘Serious  Dificulties’,
‘Moderate Difficulties’, and “Slight Difficultics’, in terms
of their symptom levels, was adequate. These three sub-
groups showed differences in most of the vanables, and
these  differcnces were more  numerous  between  the
‘Serious  Difficultics” and ‘Shight Difficultics”  groups.
Specifically, in the group with ‘Senious Difficultics’, the
ASD and ADHD symptoms were higher, whereas the lev-
els of life skills and ToM were inferior (o the other two
groups, ‘Moderate Difficultics” and *Slight Difficultics’. In
turn, the group with ‘Moderate Difficultics” had more
ASD and ADHD symploms, more behavior problems, and
less pragmatic competence and ToM knowledge than the
*Slight Difficultics” group. In conclusion, as expected, and
in agreement with previous findings, there were quantita-
tive differences among the three clusters on a continuum
of behavioral deficits, supporting the exisience of subtypes
within ASD (Syriopoulou-Delli and Papacfstathiou 2019).
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Coherently with the characteristic symptoms of the
identifiecd profiles, the ‘Serious Difficulties” and
‘Moderate Difficulties” groups presented significant dif-
ferences compared to the group of children with typical
development in all the variables studied. By contrast, the
‘Slight Difficultics” group was only differentiated from
the TD group in ASD and ADHD symptoms, pragmatic
competence, and theory of mind, whereas the two groups
had similar levels of emotional and behavior problems
and difficultics in daily life skills. Thercfore, the “Slight
Difficultics’ group was oullined as the purcst ASD
group, essentially showing the core symptoms of the dis-
order (APA 2013, Baron-Cohen et al. 1985),

The second objective of the study consisted of identi-
fying possible differences between the three subgroups
of children with ASD in their socio-demographic charac-
teristics, emotional health, maternal stress, and coping
strategies. The comparison of nsk variables showed that
the mothers of the group with “Serious Difficulties’ had
higher levels of parental distress and more mental health
problems than the other two groups. Additionally, they
significantly surpassed the mothers of children with
‘Slight Difficultics” in stress related to dysfunctional
interactions and a difficult child. Thus, in mothers of
children with ASD, psychological stress is confirmed as
being associated with their children’s emotional and
behavioral problems (Barroso ef al. 2018, Yorke ef al.
2018) and lower pragmatic compeience and daily life
skills (Hayes and Watson 2013, Gardiner and larocci
2015, McStay ef al. 2013). Another interesting finding
collected in the lilerature (Mira ef al. 2019, Zaidman-
Zait et al. 2018) refers to the association between the
mothers” emotional problems and the social and behav-
ioral difficultics of their children with ASD,

Finally, regarding the protection factors, the mothers
of children with ‘Slight Difficultics’ used strategics of
instrumental support and acceptance to a greater extent
than the mothers of children from the subgroup with
‘Serious  Difficultics’. In the same way, emotional

wa, O



Estudio 4: Articulo Original

support was used to a greater extent by mothers of chil-
dren with “Slight Difficulties’ in comparison with moth-
ers of children with “Serious Difficultics’ and
‘Moderate Difficulties’. Therefore, a clear advantage is
detected in mothers from the subgroup of children with
fewer problems. On the one hand, acceptance promotes
resilience in parents of children with ASD (Whitchead
et al. 2015). On the other hand, emotional support is a
significant mediator between paternal stress and ASD
symptoms (Miranda er al. 2019), and it is related to
greater  parental  self-efficacy (Zaidman-Zait
et al. 2017).

One potential problem was that the same mothers
who rated their child’s emotional and behavioral prob-
lems also evaluated their own stress and coping strai-
cgics, which could causc biases in the results, Lastly,
due to the study design, it is not possible to explain the
causc-effect relationship and how the children’s factors
interact with the maternal characteristics in the final
results. However, together the data show the situation
of particular vulncrability that raising children with
ASD and the associated difficultics produces in the
mothers. Clearly, they would need access to specialized
psychological interventions in order to deal with it
successfully.

In summary, the resulis of the present investigation
sugpest the possibility of finding subtypes within the
autism spectrum by broadening the information on the
core symptoms and including comorbiditics associated
with the disorder, although the debate about the nature
of the sublypes remains open. For the momenl, as
Syriopoulou-Delli and Papacfstathion (2019) conclude
in their excellent review, the notions of a "severity gra-
dient’ and "distinet subtypes’ are not mutually exclusive,
but it might be necessary to use both in order to under-
stand the heterogencity in ASD, Apart from the contro-
versy, there is no doubt that identifying more precise
and significant autism subtypes will facilitate professio-
nals’ work by providing more aceurate and comprehen-
sive information that can aid in the selection of the
most  appropriate  interventions  and  supports  for
cach child,

In addition, the current study has established a rela-
tionship between the difficultics of the children with
ASD and the wellbeing of their mothers, in terms of
parental stress, emotional health, and coping strategics,
showing the needs of the families and, more specific-
ally, of the mothers as the main  caregivers,
Professionals in educational and healthcare services
have to be aware of the needs of familics with children
with high functioning ASD. Recenl inlerventions
(Pickard and Ingersoll 2017) combine multiple compo-
nents to reduce the stress in familics with children with
ASD, such as treatment for the severily of the disorder,
reductions in behavior problems, use of respite centers,
care focused on the family, mindfulness training, and
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attending support groups. The last objective of this glo-
bal approach consists of increasing self-efficacy and
positive emotions in the child-rearing expericnce.
Regardless of the specific methodological approach,
success will largely depend on increasing the parents’
personal control, developing positive problem-focused
coping strategics, and managing the children’s disrup-
tive bechaviors, in order to control difficult situations
and increase their successful experiences.
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6.1. Conclusiones

La crianza de un hijo implica cierto nivel de estrés considerado normativo y
adaptativo (Crnic et al., 2005). Pese a ello, la crianza de un hijo con TEA se caracteriza
por presentar mayores desafios y esfuerzos debido a la cantidad de recursos (energia,
tiempo y dinero) que requiere dar respuesta a las exigencias que se plantean (Myers et al.,
2009). Generalmente, el estrés parental experimentado por familias con un hijo con TEA
ha recibido una amplia atencion por parte de la literatura. Sin embargo, son mas escasas
las investigaciones que han explorado las implicaciones que presenta el nivel cognitivo
del nifio en el estrés de los padres, concretamente aquellos casos donde el TEA debuta
sinuna DI (TEA de alto funcionamiento), siendo este subgrupo el que mas ha aumentado
su tasa de prevalencia (Baio et al., 2018).

La presente tesis ha evidenciado que las madres de nifios con TEA sin DI
presentan niveles de estrés clinicamente significativos, siendo asi en el 50% de los casos
de nuestro estudio. Este porcentaje es inferior al 87% aportado por Pozo y Sarria (2006).
En cambio, es mas proximo a los porcentajes encontrados por otros estudios centrados en
TEA de alto funcionamiento, como es el 30% hallado por Merino et al. (2012) y el 38%
encontrado por Bundy y Kunce (2009). Ademas, en comparativa con las madres de nifios
con DT, las madres de nifios con TEA sin DI mostraron puntuaciones significativamente
superiores en todas las medidas de estrés. Estos hallazgos coinciden con investigaciones
previas, suponiendo un serio obstaculo para el desempefio adecuado de todo tipo de
funciones propias de la vida diaria (Barroso et al., 2018; Hayes y Watson, 2013; Pisula 'y
Porebowicz-Ddrsmann, 2017).

Respecto al apoyo social percibido, el grupo de madres de nifios con TEA sin DI
también mostraron diferencias con el grupo de madres de nifios con DT, siendo éstos
significativamente inferiores (Obeid y Daou, 2015). Nuestros hallazgos indicaron gque las
madres de nifios con TEA sin DI se sentian insatisfechas con su apoyo social, reflejando
un namero reducido de invitaciones para salir y distraerse, pocas visitas de amistades y
familiares, falta de ayuda doméstica y destacaban dificultades para comunicar sus
problemas personales, familiares, econémicos y laborales. Este aislamiento social
percibido por padres que tienen hijos con TEA coincide con el observado en otras
investigaciones (Myers et al., 2009; Weiss et al., 2012). Es importante resaltar que, los
padres de nifios con TEA tienden a describir la crianza de su hijo como ‘“‘severamente

estresante”, cuando ésta afecta a sus posibilidades de socializar con amistades y familia
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(Sim et al., 2018). Es probable que esta situacion de estigma social obedezca en gran
medida a la falta de concienciacidn sobre el TEA por parte de la sociedad (Mclintyre y
Brown, 2018). De hecho, se ha observado que la incomprensidn y actitud critica hacia los
padres (a los que se cataloga en ocasiones como incompetentes para educar a sus hijos)
aumenta con la “apariencia normal” del niflo, siendo este el caso de las personas con TEA
de alto funcionamiento (Neely-Barnes et al., 2011).

En el &mbito de las estrategias de afrontamiento, las madres de nifios con TEA sin
DI informaron que desarrollaban méas la aceptacion que las madres de nifios con DT
(“Acepto la realidad de lo que ha sucedido”). Al tratarse de una condicion cronica, es
adaptativo que las madres decidan a admitir el hecho en lugar de esforzarse en negarlo,
lo cual podria causar mas dafio psicoldgico (Hayes et al., 2006). De hecho, se ha
comprobado que la aceptacion es una respuesta que protege a las madres que tienes hijos
con TEA de los sintomas de depresion en el tiempo (Da Paz, Siegel, Coccia y Epel, 2018).
El afrontamiento activo y la planificacion también destacaron como estrategias positivas
frecuentemente utilizadas por las madres de nifios con TEA, sin llegar a mostrar
diferencias con las madres de nifios con DT. Sin embargo, las madres de nifios con TEA
sin DI de nuestro estudio buscaron significativamente menos el apoyo de la religion que
las madres de nifios con DT. Las explicaciones médicas a las que tenian facil acceso las
madres y el laicismo dominante podrian haberles impulsado a buscar otras explicaciones
que no estuvieran enmarcadas en la religion (Croot et al., 2012).

En definitiva, la aceptacion demostré un poder predictivo significativo sobre
diferentes componentes del estrés parental, confirmando su importancia para disminuir
los niveles de estrés en madres de nifios con TEA (Weiss et al., 2012). Ademas, se hace
necesario destacar que, aunque la aceptacion fue el Unico predictor significativo en la
escala de estrés total, los sintomas repetitivos y estereotipados alcanzaron un valor
cercano a la significacién estadistica. Diversos estudios (llias et al., 2018; Zaidman-Zait
et al., 2017) han hallado como los patrones restrictivos y repetitivos del comportamiento
exacerban los niveles de estrés de las madres. En el caso de nifios con TEA sin DI, estas
conductas deben ser interpretadas como la insistencia en las rutinas, los intereses
obsesivos, ver, escuchar y hablar de un mismo tema continuamente y la dificultad para
realizar nuevas acciones (South et al., 2005).

En la literatura se ha destacado el rol del apoyo social como factor protector del
estrés (Lindsay y Barry, 2018; Pozo et al., 2006; Weiss, 2002). En nuestro estudio la

asociacién entre estrés y apoyo social confidencial también fue significativa,
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reivindicando su importancia. Sin embargo, el apoyo social no demostré tener un papel
predictivo del estrés. Este hallazgo sugiere que las madres de hijos con TEA sin DI
muestran mas otros recursos, como su confianza en el control personal para manejar la
situacion dificil que comporta la crianza que en el apoyo confidencial que pueden
prestarle otras personas.

Por otro lado, se plante6 como segundo objetivo de la tesis la exploracion de las
implicaciones que tienen las caracteristicas familiares en el desarrollo comunicativo,
conductual y socioemocional de sus hijos. Para ello se obtuvieron perfiles de familias
basados en una matriz que combina factores de riesgo y proteccion seleccionados de
acuerdo con su relevancia en la investigacion previa. De tal forma, se identificaron tres
grupos que presentaban perfiles significativamente diferentes en tres de las caracteristicas
familiares evaluadas en nuestro estudio: estrés parental, compromiso y apoyo social
confidencial.

El perfil etiquetado como “riesgo alto” se caracterizO por una tendencia a
experimentar niveles mas altos de estrés (Benson, 2010; Zaidman-Zait et al., 2017). Los
padres de este grupo correspondieron a aquellos en la categoria de riesgo “clinico”.
Experimentaron un estrés severo en su rol parental, causado por factores personales
relacionados con las funciones derivadas de este rol, como la autoeficacia, las tensiones
asociadas con la restriccion de otras funciones en sus vidas, conflictos con su pareja, falta
de apoyo social o problemas de salud fisica 0 mental. En consecuencia, los padres con
estrés severo generalmente se enfocan en los aspectos negativos del comportamiento de
sus hijos y pueden usar estrategias de crianza menos positivas (Reed y Osborne, 2014),
siendo comprensible que la probabilidad de éxito de las intervenciones sea baja (Osborne
et al., 2008). Ademas del elevado estrés, los padres del grupo “riesgo alto” utilizaron
menos la estrategia de afrontamiento de compromiso y experimentaron bajos niveles de
apoyo social. Ambos recursos son muy Utiles para contrarrestar los efectos nocivos del
estrés en familias de nifios con TEA (Sim et al., 2016; Smith et al., 2008; Zaidman-Zait
et al., 2017). Esta situacion los hace mas vulnerables a las dificultades de criar a un nifio
con TEA, y necesitarian acceder a una intervencion psicologica especializada.

Las familias del grupo llamado “riesgo moderado”, alcanzaron puntuaciones
intermedias entre los otros dos grupos en todas las variables consideradas. Este subgrupo
de familias experimentd un estrés significativamente menor y, en general, tuvo un mayor
apoyo social confidencial que el subgrupo de familias de “riesgo alto”. Segln estos

hallazgos, parece que las redes de apoyo social pueden actuar como factores protectores
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contra el estrés asociado a la crianza de un nifio con TEA. Sin embargo, el nivel de estrés
es significativamente mayor, y el uso del compromiso y apoyo social confidencial es
menor que en el grupo de padres “sin riesgo”. Aunque los padres del grupo “riesgo
moderado” parecen tener una situacion de menor vulnerabilidad que los padres del grupo
“riesgo alto”, pueden necesitar ayuda psicoldgica y monitoreo para promover estrategias
de afrontamiento enfocadas en el problema, como el compromiso, que esta positivamente
relacionado con una mejor calidad de vida (Vernhet et al., 2018).

Finalmente, el tercer grupo se clasific6 como "sin riesgo", mostrando una
tendencia mas positiva. Este grupo, que incluia el porcentaje mas bajo de familias, parece
estar mas protegido de los efectos negativos del estrés y estd mejor preparado para
adaptarse con éxito a los desafios de educar a un nifio con TEA. Se involucran en recursos
de afrontamiento activo mediante la planificacion de estrategias y la adopcion de medidas
para resolver sus problemas. También presenta una solida red que les proporciona el
apoyo social y emocional necesario para lidiar con su rol parental. Como muestra la
literatura, los padres que reciben apoyo social de su familia, amigos y grupos de apoyo se
relacionan mejor emocionalmente con sus hijos y experimentan un mayor bienestar
psicoldgico (Boyd 2002). En resumen, aquellas familias que crian un nifio con TEA que
presentan un perfil de estrés reducido, un uso frecuente de estrategias de afrontamiento
basadas en el compromiso y un apoyo social disponible, logran una adaptacion exitosa de
acuerdo con el Modelo Doble ABCX de estreés y adaptacion familiar (McCubbin y
Patterson, 1983).

Respecto al desarrollo comunicativo de los nifios y las implicaciones que tienen
las caracteristicas familiares, se observo que los perfiles de “riesgo alto” y “moderado”
se asociaron con peores puntaciones en las habilidades comunicativas de los nifios,
diferenciandose significativamente del grupo “sin riesgo”. Estudios anteriores han
sefialado una asociacién significativa entre las dificultades de comunicacion y los altos
niveles de estrés parental (Lecavalier et al., 2006; Pastor et al., 2016; Segeren y Dreux-
Miranda, 2016). Sin embargo, la investigacion previa no ha abordado la evaluacién de la
competencia pragmatica, déficit central en la conceptualizacion del TEA con importantes
repercusiones en las areas social y conductual (Helland et al., 2014). De hecho, los déficits
comunicativos y las dificultades en el uso del lenguaje como herramienta de
autorregulacion pueden generar sentimientos de frustracion expresados a través de
problemas de conducta, un factor asociado constantemente con el estrés de los padres

(Lecavalier et al., 2006). Esto podria explicar en parte los altos niveles de estrés que se
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encuentran en los padres cuyos hijos tienen mayores dificultades de comunicacion. Los
nifios con un entorno familiar que cuenta con més factores de proteccion, especialmente
con menos estrés, un estilo de afrontamiento méas adaptativo y un mayor apoyo social
informal, tienen mejores habilidades comunicativas.

Siguiendo la linea de los hallazgos sobre desarrollo comunicativo, el perfil
familiar de “riesgo alto” se caracterizo por peores resultados en el desarrollo conductual
y socioemocional de sus hijos. Por el contrario, el grupo “sin riesgo” presentd
puntuaciones significativamente mayores en habilidades sociales e inferiores en
dificultades emocionales y problemas de conducta. Precisamente, el instrumento de
evaluacion utilizado en nuestro estudio (SDQ-Cas; Goodman, 1997) ha permitido
evidenciar como la sintomatologia emocional y la conducta prosocial pueden diferenciar
de forma significativa grupos de nifios con familias de diferente nivel de riesgo, definido
en términos de estrés, afrontamiento positivo y apoyo social percibido. De igual modo, la
escala prosocial también permitié determinar diferencias significativas entre los distintos
grupos de nifios pertenecientes a los perfiles familiares, en la linea de los hallazgos de
Lecavalier et al. (2006). Es posible que la percepcion de estas dificultades genere mas
estrés en los padres, lo que podria intensificarse por estilos de afrontamiento desadaptados

y un menor apoyo social.

Por ultimo, la presente tesis exploro las implicaciones de las caracteristicas de los
nifios sobre factores familiares, como el estrés parental, el afrontamiento positivo, el
apoyo social y la salud mental materna. Para tal fin se dividié la muestra de nifios con
TEA. Coincidiendo con otros estudios que incluyeron participantes con TEA sin DI
(Cholemkery et al., 2016; Verté et al., 2006; Zheng et al., 2019), la division de los nifios
en los subgrupos “Dificultades serias”, “Dificultades moderadas” y “Dificultades leves”,
en términos de niveles sintomaticos, fue adecuada. Especificamente, el grupo
“Dificultades serias™ se caracterizd por sintomas mas altos de TEA y TDAH, mientras
que los niveles de habilidades adaptativas y ToM fueron inferiores a los otros dos grupos,
"Dificultades moderadas” y "Dificultades leves". En conclusion, como se esperaba y de
acuerdo con los hallazgos anteriores, hubo diferencias cuantitativas entre los tres grupos
en un continuo de déficit de comportamiento, lo que respalda la existencia de subtipos
dentro del TEA (Syriopoulou-Delli y Papaefstathiou, 2019).

Un dato interesante se pudo apreciar al comparar estos subgrupos con el grupo de

nifios con DT. Coherentemente con los sintomas caracteristicos de los perfiles
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identificados, los grupos “Dificultades serias” y “Dificultades moderadas” presentaron
diferencias significativas en comparacion con el grupo de nifios con DT en todas las
variables estudiadas. Por el contrario, el grupo “dificultades leves” solo se diferenci6 del
grupo DT en sintomas de TEA y TDAH, competencia pragmatica y teoria de la mente,
mientras que los dos grupos tenian niveles similares de problemas emocionales y de
comportamiento y dificultades en las habilidades de la vida diaria. Por lo tanto, el grupo
“dificultades leves” se describi6 como el grupo de TEA mas puro, mostrando
esencialmente sintomas centrales del trastorno (APA, 2013; Baron-Cohen et al., 1985).

Al observar como se comportaban las variables familiares, se mostr6 que las
madres del grupo “dificultades graves” tenian niveles mas altos de estrés parental y mas
problemas de salud mental que el resto de grupos. Por lo tanto, en madres de nifios con
TEA, se confirma que el estrés estd asociado a mayores problemas emocionales y
conductuales de sus hijos (Barroso et al., 2018; Yorke et al., 2018) y una menor
competencia pragmatica y habilidades para la vida diaria (Hayes y Watson, 2013;
Gardiner e larocci, 2015; McStay et al., 2013). Finalmente, con respecto a los factores de
proteccion, las madres del grupo “dificultades leves” utilizaron estrategias de apoyo
instrumental y aceptacion en mayor medida que las madres de nifios del grupo
“dificultades graves”.

Por lo tanto, se detecta una clara ventaja en las madres del subgrupo de nifios con
menos problemas. Por un lado, la aceptacion promueve la resiliencia en padres de nifios
con TEA (Whitehead et al., 2015). Por otro lado, el apoyo emocional es un mediador
significativo entre el estrés parental y los sintomas de TEA (Miranda et al., 2019), y esta
relacionado con una mayor autoeficacia parental (Zaidman-Zait et al., 2017). En conjunto,
los datos muestran la situacion de vulnerabilidad particular que produce la crianza de
nifios con TEA vy las dificultades asociadas en las madres. Ademas, el estudio del
compendio encargado de tales objetivos, ha establecido una relacion entre las dificultades
de los nifios con TEA y el bienestar de sus madres, en términos de estrés parental, salud
emocional y estrategias de afrontamiento, mostrando las necesidades de las familias vy,

mas especificamente, de las madres como principales cuidadoras.

6.2. Limitaciones
A pesar de su interés, esta investigacion no esta exenta de limitaciones. Es
necesario sefialar el reducido nimero de familias participantes. Este hecho hace que los

resultados deban contemplarse como preliminares y necesitaran trabajos de replicacion.
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Igualmente, los resultados son Unicamente aplicables a madres e hijos con TEA sin DI,
es decir, con un CI dentro de los limites de la normalidad, limitando la generalizacion de
los hallazgos.

Ademas, la mayoria de los nifios del grupo clinico eran varones por lo que los
resultados no podrian generalizarse a chicas con TEA sin DI, dado el bajo numero de
participantes encontradas. Esta limitacion no es Unica en nuestro estudio, sin embargo,
deberia ser un tema central para futuras investigaciones que impliquen a nifios con TEA
de alto funcionamiento. Asi mismo, esta limitacién también afecta al grupo de madres,
ya que el nimero de padres participantes fue muy reducido. Aunque la comparacion de
los niveles de estrés entre padres y madres nunca fue uno de nuestros objetivos, existen
otras investigaciones centradas en el estrés parental experimentado por ambos géneros
(Pisula y Porgbowicz-Ddrsmann, 2017).

Un aspecto mejorable se refiere a la presunta confiabilidad de los cuestionarios
cumplimentados por las madres, siendo aconsejable que en futuros trabajos se usen
procedimientos observacionales mas objetivos como fuentes complementarias de
informacion. En esta linea, otro problema potencial era que las mismas madres que
calificaron los problemas emocionales y conductuales de sus hijos también evaluaron su
propio estrés, apoyo social y estrategias de afrontamiento, lo que podria causar sesgos en
los resultados.

Por otro lado, es necesario destacar que las variables incluidas en el estudio
solamente consiguieron explicar un tercio aproximadamente de la varianza total del estrés
parental. Esto significa que ain quedan variables que tienen relacion con el estrés parental
y no han sido contempladas. Por ejemplo, caracteristicas de los padres como la salud
fisica o la genética, la satisfaccion de pareja, la presion financiera, el acceso a programas
educativos para padres, el clima familiar y escolar, la satisfaccion vital, el
empoderamiento, la autoeficacia o la resiliencia. Seria oportuno ampliar el abanico de
variables en futuros estudios incluyendo dimensiones de la personalidad, como la
autoeficacia, el sentido de coherencia o la competencia parental.

Por altimo, debido a la naturaleza transversal de nuestro estudio, no es posible
explicar la relacion causa-efecto y cémo los factores de los nifios interactian con las
caracteristicas maternas en los resultados finales. Por ejemplo, no podemos saber si las
correctas habilidades comunicativas de nifios con TEA sin DI contribuyen a mejorar el
ambiente emocional de la familia o, por el contrario, el ambiente 6ptimo es lo que

favorece el desarrollo comunicativo y linguistico los nifios. Por lo tanto, se necesitarian
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disefios de corte longitudinal para determinar la direccionalidad de relacion causal entre
las variables analizadas en nuestro estudio. En cualquier caso, todos estos factores deben
abordarse en cualquier intervencion disefiada para mejorar las habilidades de los nifios y
la calidad de vida familiar.

6.3. Implicaciones préacticas y nuevas vias de estudio

En la Gltima década se ha producido un aumento de la prevalencia del TEA, siendo
el grupo mayoritario aquel con el especificador de TEA sin DI. La literatura actual ha
evidenciado la influencia del nivel cognitivo del nifio en la presentacion de sus sintomas
principales, asi como en las comorbilidades asociadas y en su trayectoria vital. Por lo
tanto, la ciencia, la educacion y la sanidad de nuestro pais deben adaptarse conjuntamente
a estos hechos, atendiendo en su totalidad las necesidades especificas que plantea la
crianza de un nifio con TEA sin DI para las familias espafiolas. El presente estudio
representa un intento de colaboracion para avanzar en esta direccion.

Una de las principales implicaciones practicas de la presente investigacion se
refiere a la gran necesidad de evaluar e intervenir el estrés parental de forma multimodal
en familias de nifios con TEA sin DI. Los hallazgos obtenidos muestran que el 50% de
las madres exhibieron niveles de estrés clinicamente significativos, reflejando la dificil
situacion de crianza en la que viven. Ademas, mostraron altos niveles de insatisfaccion
en relacion al apoyo social percibido y un uso significativo de la estrategia de
afrontamiento de aceptacion en comparacion con las madres de nifios con DT. En
coherencia con la literatura, el estrés parental mostro asociaciones significativas con el
apoyo social confidencial, la estrategia de aceptacion y los sintomas repetitivos y
estereotipados del TEA, siendo la asociacidn positiva en este ultimo caso. Por ultimo se
encontrd que la aceptacion predecia de forma significativa los niveles de estrés parental.
Por lo tanto, otra de las piedras angulares de la intervencion serd aquella que tenga por
objetivo la reduccién de las conductas repetitivas y restringidas del TEA.

Por otra parte, la presente investigacion revel6 de forma especifica que las madres
de nifios con TEA sin DI presentaron graves carencias en sus posibilidades de comunicar
sus problemas personales, laborales y/o econémicos, ademas percibir un elevado
aislamiento social, el cual incluye la disminucién de visitas de amigos y familiares e
invitaciones para distraerse. Por lo tanto, los hallazgos obtenidos ayudaran a los

profesionales de los servicios educativos y de salud a ser mas conscientes de las
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necesidades especificas que presentan las familias de nifios con TEA de alto
funcionamiento.

Ademas, la presente investigacion ha establecido una relacion entre los factores
de riesgo de los padres y el desarrollo comunicativo, social y emocional de nifios con
TEA sin DI. Los perfiles de riesgo establecidos han evidenciado que los hijos de las
madres que presentan niveles més altos de estrés, un menor uso de estrategias de
afrontamiento eficaz y un menor apoyo social, muestran puntuaciones significativamente
mas bajas en su desarrollo comunicativo, social y emocional. Por lo tanto, existe la
posibilidad de que al aumentar el apoyo social y el uso de estrategias de afrontamiento
eficaz, desciendan los niveles de estrés parental y asi mejoren las habilidades
comunicativas y socioemocionales de los nifios, ya que por el contrario, los hijos de las
madres sin estrés significativo y con apoyo social y afrontamiento adecuados, muestran
mejores puntuaciones en su desarrollo comunicativo y socioemocional.

Apoyando estos hallazgos, también se ha observado que las madres de nifios con
mayor sintomatologia TEA y TDAH, problemas emocionales y conductuales, y menor
conducta adaptativa, competencia pragmatica y ToM, presentan a su vez mayores niveles
de estrés parental, menor uso de estrategias de afrontamiento eficaz y mayores problemas
de salud mental. Aun desconociendo la direccidn causal de esta relacion, queda patente
la importancia que tienen las caracteristicas de los padres en el desarrollo de sus hijos y
viceversa. Estos ultimos hallazgos han permitido enfatizar la necesidad de ampliar el
enfoque de evaluacién en los nifios con TEA sin DI. De tal forma, se ha observado que
los nifios del grupo “dificultades leves” solamente se diferencian del grupo de nifios con
DT en caracteristicas propias del TEA, definiéndose como el grupo mas “puro”. Este
hecho pone de manifiesto la importancia de una evaluacion mas amplia atendiendo las
comorbilidades asociadas. Tal enfoque permitird abordar las necesidades especificas de
los nifios, que aun recibiendo el mismo diagndstico clinico muestran diferencias
significativas entre ellos, haciendo patente la heterogeneidad tan caracteristica del TEA.

Desde una aproximacion clinica, la basqueda de caracteristicas comunes entre los
nifios con TEA sin DI ha resultado una labor muy interesante para la investigacion,
facilitando la profundizacidn en las necesidades especificas que presenta cada perfil. Por
consiguiente, la intervencion del grupo “dificultades leves” requerira un abordaje preciso
de las caracteristicas mas genuinas del TEA. En cambio, el grupo “dificultades serias”
exigird ademas atender sus necesidades en conducta adaptativa, habilidades

comunicativas y problemas emocionales. Los resultados del presente estudio evidencian
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la necesidad y utilidad practica de una evaluacion que incluya de forma conjunta tanto la
sintomatologia clinica del TEA como sus comorbilidades asociadas. De esta forma, la
intervencion sera mas certera al estar centrada en el individuo, siendo personalizada en
base a sus necesidades y caracteristicas.

En coherencia con nuestros resultados, las familias han destacado principalmente
como factor estresante los sintomas del trastorno de sus hijos. Actualmente contamos con
intervenciones basadas en la evidemcia que tienen por objetivo reducir estos sintomas y
aumentar las habilidades adaptativas de los nifios. EI método ABA ha demostrado
mejorar los sintomas del TEA, el lenguaje expresivo y receptivo y el CI (Virués-Ortega,
2010). Posteriormente este método ha evolucionado tomando un cardcter mas natural,
como el Pivotal Response Training (PRT; Coolican, Smith y Bryson, 2010) y el Early
Start Denver Model (ESDM; Dawson et al., 2010), o la Functional Communication
Therapy (FCT), que produce una reduccion de las conductas problematicas y un aumento
de la comunicacion funcional (Mancil, 2006).

Es importante destacar que los niveles de estrés parental afectan negativamente a
la eficacia de estas intervenciones centradas en el nifio (Osborne y Reed, 2008). A causa
de las implicaciones existentes entre las caracteristicas de los padres y el desarrollo de los
nifios con TEA sin DI, la necesidad de reducir los niveles de estrés parental cobra mas
importancia todavia. Aunque la literatura lleva algunos afios sugiriendo que los padres
deberian recibir algun tipo de intervencion especializada con tal objetivo (Ekas y
Whitman, 2011; Sikora et al., 2013), es sorprendente la actual escasez de terapias o
técnicas dirigidas al control y reduccion del estrés parental en familias de nifios con TEA
(Karst y Van Hecke, 2012).

Los hallazgos obtenidos de la presente investigacion reflejan la necesidad de
disefiar y dar a conocer programas de intervencion destinados a la reduccién del estrés
parental de familias de nifios con TEA sin DI. Al igual que ha ocurrido en los perfiles de
los nifios, los perfiles de riesgo familiar han mostrado diferencias significativas en estrés,
apoyo social y estrategias de afrontamiento eficaces. Por lo tanto, las familias
pertenecientes a los perfiles “riesgo alto” y “riesgo moderado” cumplen con los requisitos
para comenzar una intervencion destinada a la modificacion de las variables relacionadas
con el estrés parental destacadas anteriormente. De nuevo, el proceso de intervencion
debe iniciarse tras una evaluacion precisa de los niveles de estrés de los padres del nifio

con TEA sin DI, por lo que la presente investigacion aboga por realizar dicha evaluacion
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a la familia, ya que dependiendo de los resultados que ésta ofrezca, se podra personalizar
la intervencion y centrarla en las necesidades que requieran tratamiento.

La asistencia a grupos de apoyo es particularmente efectiva mediando entre los
niveles de estrés y depresion en los padres de nifios con TEA (Clifford y Minnes, 2013).
Los objetivos se centran en proporcionar apoyo emocional e incrementar su habilidad
para comunicar sus necesidades a la familia cercana, amistades y profesionales de la salud
(Samadi, McConkey y Kelly, 2013), incluso con formatos online (Jeans, 2013; Jordan,
2010). Otra intervencion es el “relevo del cuidado”, donde profesionales entrenados
proporcionan apoyo asistencial a los padres relevandoles del cuidado de sus hijos por un
breve periodo de tiempo. Algunos estudios han encontrado como los niveles de estrés se
reducian (Cowen y Reed, 2002; Zablotsky, Bradshaw y Stuart, 2013) y predecia
significativamente su satisfaccion y calidad de pareja (Harper, Dyches, Harper, Roper y
South, 2013).

Respecto a las estrategias de afrontamiento, la literatura destaca la préactica de
“mindfulness” y regulacion emocional (Bluth, Roberson, Billen y Sams, 2013): la
respiracion profunda, la meditacion, la autoobservacion sin autoevaluacion y las
estrategias de relajacion generalizada (Benn, Akiva, Arel y Roeser, 2012). Ademas, son
relevantes los resultados de intervenciones dirigidas al aumento de la autoeficacia y las
percepciones positivas, como el programa Positive Adult Development que ensefia a
controlar emociones como la culpa, el conflicto, la preocupacion y el pesimismo mediante
la identificacion de las fortalezas y virtudes propias y la practica de ejercicios que
involucren gratitud, perdon, humor y optimismo (Dykens, Fisher, Taylor, Lambert y
Miodrag, 2014).

En todo caso, es necesario reconocer la problematica relacionada con la asistencia
a dichos servicios de interevencion, viéndose condicionada por la disponibilidad
geogréfica, la accesibilidad, el coste de las intervenciones, la cobertura del seguro y la
informacion aportada por las primeras figuras profesionales que atienden a estas familias,
ya que de ellos depende la pronta y correcta derivacién a los servicios mencionados
(Bonis, 2016; Carlon, Carter y Stephenson, 2015).

En resumen, de acuerdo con los resultados de la presente investigacion vy
sumandose a los hallazgos previos, es necesario destacar que dada la posible asociacion
bidireccional existente entre las caracteristicas de los padres y el desarrollo de los nifios
con TEA sin DI, las intervenciones seran mas eficaces cuando no se apliquen de forma

separada a padres e hijos, sino a la familia como una unidad (Gabovitch y Curtin, 2009;
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McStay, Trembath y Dissanayake, 2015; Karst y Van Hecke, 2012; Pickard e Ingersoll,
2017), integrando todas las intervenciones y servicios que puedan favorecer el bienestar
de las familias: un programa multicomponente destinado al control y la reduccion de los
niveles de estrés parental junto a las intervenciones profesionales que precisen los hijos
para el desarrollo 6ptimo de sus habilidades adaptativas. Recordando siempre la
necesidad de una evaluacién exhaustiva tanto de las caracteristicas y funcionamiento de
los nifios con TEA sin DI, como de los niveles de estrés parental para la futura adaptacion
y personalizacion de cada programa de intervencion.

Finalmente, un asunto que la investigacién empirica tendra que abordar en un
futuro proximo se refiere a la confirmacion de la presunta asociacion bidireccional
existente entre las caracteristicas de los padres y el desarrollo de sus hijos. Para ello se
deberan utilizar disefios de investigacion de tipo longitudinal. Por otro lado, es necesario
recordar que los perfiles de riesgo familiar fueron establecidos mediante variables como
el apoyo social y las estrategias de afrontamiento, sin embargo existen numerosas
variables que han quedado fuera de nuestro estudio. Futuros estudios deberian explorar si
otras variables relacionadas con el estrés parental pueden dar lugar a perfiles de riesgo
diferentes, como por ejemplo la satisfaccion vital, la resiliencia, la presién financiera o
la satisfaccion de pareja.

Otro asunto que queda abierto a futuras investigaciones consiste en valorar si las
madres de nifios con TEA sin DI presentan diferencias significativas con las madres de
nifios con TEA con DI. Seria de gran ayuda que futuros estudios se centren en dilucidar
si las necesidades de los padres son las mismas en todo el espectro del autismo o por el
contrario responden de forma distinta debido al especificador del nivel cognitivo. En esta
linea, Craig et al., (2016) encontraron que el funcionamiento intelectual no estaba
asociado con los niveles de estrés en padres de nifios con TEA, posiblemente debido a
que dicho estrés estd mas directamente relacionado con la severidad de los sintomas del
trastorno. Estos hallazgos evidencian la necesidad de continuar investigando en esta
direccion. Para ello seria idéneo incluir en un estudio comparativo a padres de nifios con
TEA de alto funcionamiento, padres de nifios con TEA con DI y padres de nifios con DT.

También resultaria muy interesante el desarrollo y puesta en practica de
programas multicomponente personalizados centrados en la familia destinados a la
reduccion del estrés parental y al fomento del bienestar familiar, asi como su eficacia y

validez empirica.
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Una Gltima cuestion de la que tendré que hacerse cargo la futura investigacion es
el estudio de los factores que dificultan a las familias de nifios con TEA la continuidad de
la asistencia a programas y servicios terapéeuticos, ya que ésta afecta de forma critica al
desarrollo de estos nifios y al funcionamiento vital de sus familias.

De todo ello se derivarian importantes repercusiones practicas, ademas de resultar
atil para los maltiples profesionales dedicados a atender a familias de nifios con TEA sin
DlI.
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Anexo 1: Sefiales de Alerta en el Trastorno del Espectro Autista (TEA)

Inmediatas

= No balbucea, no hace gestos (sefialar, decir adidés con la mano) a los 12 meses.
= No dice palabras sencillas a los 18 meses.

= No dice frases espontaneas de dos palabras (no ecolélicas) a los 24 meses.

= Cualquier pérdida de habilidades del lenguaje o a nivel social a cualquier edad.

Antes de los 12 meses

= Poca frecuencia del uso de la mirada dirigida a personas.

= No muestra anticipacion cuando va a ser cogido.

= Falta de interés en juegos interactivos simples como el “cuct-tras”.
= Falta de sonrisa social.

= Falta de ansiedad ante los extrafios sobre los 9 meses.

Después de los 12 meses

= Menor contacto ocular.

= No responde a su nombre.

= No sefiala para pedir algo (protoimperativo).

= No muestra objetos.

= Respuesta inusual ante estimulos auditivos.

= Falta de interés en juegos interactivos simples como el “cuct-tras”.
= No mira hacia donde otros sefialan.

= Ausencia de imitacion espontanea.

= Ausencia de balbuceo social/comunicativo como si conversara con el adulto.

Entre los 18-24 meses

= No sefiala con el dedo para compartir un interés (protodeclarativo).

= Dificultades para seguir la mirada del adulto.

= No mirar hacia donde otros sefialan.

= Retraso en el desarrollo del lenguaje comprensivo y/o expresivo.

= Falta de juego funcional con juguetes o presencia de formas repetitivas de juego
con objetos.

= Ausencia de juego simbolico.

= Falta de interés en otros nifios 0 hermanos.

= No suele mostrar objetos.

= No responde cuando se le llama.
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= No imita ni repite gestos o acciones que otros hacen.
= Pocas expresiones para compartir afecto positivo.
= Antes usaba palabras, pero ahora no.
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Anexo 2: Criterios diagnosticos DSM-5 Trastorno del Espectro Autista (TEA)

A. Déficiencias persistentes en comunicacion social e interaccion social a lo largo de
multiples contextos, segin se manifiestan en los siguientes sintomas, actuales o

pasados:

1. Déficits en reciprocidad socio-emocional; rango de comportamientos que,
por ejemplo, van desde mostrar acercamientos sociales inusuales y problemas para
mantener el flujo de ida y vuelta normal de las conversaciones; a una disposicion
reducida por compartir intereses, emociones y afecto; a un fallo para iniciar la
interaccion social o responder a ella.

2. Déficits en conductas comunicativas no verbales usadas en la interaccion
social; rango de comportamientos que, por ejemplo, van desde mostrar dificultad para
integrar conductas comunicativas verbales y no verbales; a anomalias en el contacto
visual y el lenguaje corporal o deficits en la comprension y uso de gestos; a una falta
total de expresividad emocional o de comunicacion no verbal.

3. Déficits para desarrollar, mantener y comprender relaciones; rango de
comportamientos que van, por ejemplo, desde dificultades para ajustar el
comportamiento para encajar en diferentes contextos sociales; a dificultades para
compartir juegos de ficcion o hacer amigos; hasta una ausencia aparente de interés en

la gente.

B. Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses, que se

manifiestan en, al menos dos de los siguientes sintomas, actuales o pasados:

1. Movimientos motores, uso de objetos o habla estereotipados o repetitivos
(ejs., movimientos motores estereotipados simples, alinear objetos, dar vueltas a
objetos, ecolalia, frases idiosincrasicas).

2. Insistencia en la igualdad, adherencia inflexible a rutinas o patrones de
comportamiento verbal y no verbal ritualizado (ejs., malestar extremo ante pequefios
cambios, dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento rigidos, rituales
para saludar, necesidad de seguir siempre el mismo camino o comer siempre lo mismo).

3. Intereses altamente restringidos, obsesivos, que son anormales por su
intensidad o su foco (ejs., apego excesivo 0 preocupacion excesiva con objetos

inusuales, intereses excesivamente circunscritos o perseverantes).
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4. Hiper- o hipo-reactividad sensorial o interés inusual en aspectos sensoriales
del entorno (ej., indiferencia aparente al dolor/temperatura, respuesta adversa a sonidos
0 texturas especificas, oler o tocar objetos en exceso, fascinacion por las luces u objetos
que giran).

C. Los sintomas deben estar presentes en el periodo de desarrollo temprano (aunque
pueden no manifestarse plenamente hasta que las demandas del entorno excedan las
capacidades del nifio, 0 pueden verse enmascaradas en momentos posteriores de la vida

por habilidades aprendidas).

D. Los sintomas causan alteraciones clinicamente significativas a nivel social,

ocupacional o en otras areas importantes del funcionamiento actual.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la presencia de una discapacidad
intelectual (trastorno del desarrollo intelectual) o un retraso global del desarrollo. La
discapacidad intelectual y el trastorno del espectro de autismo con frecuencia
coocurren; para hacer un diagndstico de comorbilidad de trastorno del espectro de
autismo y discapacidad intelectual, la comunicacion social debe estar por debajo de lo

esperado en funcidn del nivel general de desarrollo.
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Anexo 3: Niveles de gravedad del Trastorno del Espectro Autista (TEA)

Nivel de o ) Comportamientos
Comunicacion social
gravedad restringidos y repetitivos
Nivel 3  Déficits severos en habilidades de  La inflexibilidad del
Necesita  comunicacion social verbal yno ~ comportamiento, la extrema
ayuda muy verbal que causan alteraciones dificultad afrontando cambios u otros
notable  severas en el funcionamiento, comportamientos restringidos/
inicia muy pocas interaccionesy  repetitivos, interfieren marcadamente
responde minimamente a los en el funcionamiento en todas las
intentos de relacion de otros. esferas. Gran malestar o dificultad al
cambiar el foco de interés o la
conducta.
Nivel 2 Deficits marcados en habilidades  EI comportamiento inflexible, las
Necesita  de comunicacion social verbal y dificultades para afrontar el cambio,
ayuda no verbal; los déficit sociales son  u otras conductas
notable  aparentes incluso con apoyos; restringidas/repetitivas, aparecen con
inician un ndmero limitado de la frecuencia suficiente como para
interacciones sociales; y ser obvios a un observador no
responden de manera atipica o entrenado e interfieren con el
reducida a los intentos de relacion  funcionamiento en una variedad de
de otros. contextos. Gran malestar o dificultad
al cambiar el foco de interés o la
conducta.
Nivel 1  Sin apoyos, las dificultades de La inflexibilidad del comportamiento
Necesita comunicacion social causan causa una interferencia significativa
ayuda alteraciones evidentes. Muestra en el funcionamiento en uno 0 mas

dificultades iniciando
interacciones sociales y ofrece
ejemplos claros de respuestas
atipicas o fallidas a las aperturas
sociales de otros. Puede parecer
que su interés por interactuar

socialmente esta disminuido.

contextos. Los problemas de
organizacion y planificacion

obstaculizan la independencia.
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