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RESUMEN 

Hallazgos actuales sobre la prevalencia del Trastorno del Espectro Autista (TEA) indican 

un aumento del número de diagnósticos en la última década, siendo el TEA sin 

discapacidad intelectual (DI) el subgrupo que más ha crecido. La literatura ha mostrado 

que las familias de niños con TEA presentan elevados niveles de estrés parental. Sin 

embargo, menos estudiada ha sido la influencia del nivel cognitivo de niños con TEA 

sobre los niveles de estrés de los padres. Igualmente, se desconocen las posibles 

implicaciones de las características de los padres en el desarrollo de niños con TEA sin 

DI y viceversa. Por consiguiente, la presente investigación se propuso profundizar en los 

niveles de estrés parental y mecanismos moduladores de familias de niños con TEA sin 

DI, así como su relación con el desarrollo conductual, socioemocional y comunicativo de 

sus hijos. Los participantes fueron 89 niños entre 7 y 11 años, distribuidos en dos grupos: 

37 con desarrollo típico (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 niños 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 relación entre las características de los 

padres y el desarrollo de sus hijos, observándose como los hijos de los padres que 

mostraban estrés clínicamente 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 niños con TEA sin DI y el diseño de 

programas multicomponente destinados al control y la reducción de los niveles de estrés 

parental, así 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 (IQ). 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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1.1. Características del TEA: 

El trastorno del espectro autista (TEA), comúnmente conocido como autismo, es 

un complejo trastorno del neurodesarrollo de carácter crónico y aparición temprana que 

presenta una gran heterogeneidad tanto en su presentación clínica como en su trayectoria 

(Lord y Bishop, 2015). Los síntomas generalmente aparecen durante los primeros años 

de la infancia, al percibir los padres que su hijo no está alcanzando los hitos del desarrollo 

esperados, describiendo el desarrollo infantil como retrasado o ausente. Los signos de 

alarma más comunes destacados por los padres son la falta de respuesta afectiva y 

comunicativa y comportamiento disruptivo por parte del niño, conllevando una búsqueda 

de ayuda profesional y un posible diagnóstico de TEA (McConkey, Truesdale-Kennedy 

y Cassidy, 2009). Algunos ejemplos de señales 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 señalar con el dedo para compartir un interés, no responder cuando se le llama 

o la ausencia de juego simbolico entre otras (Carrascón, 2016) (Anexo 1). 

Los síntomas recogidos en el DSM-5 para asignar un diagnóstico de TEA son 

déficits en la comunicación e interacción social y la existencia de patrones de conducta, 

intereses o actividades restringidos y repetitivos (APA, 2013) (Anexo 2). Por esta razón, 

los niños con TEA tienden al aislamiento, presentan problemas para mantener 

interacciones sociales recíprocas, pueden carecer de intereses compartidos y no disfrutar 

del juego de la misma forma que los niños con desarrollo típico (DT). También pueden 

carecer de expresiones emocionales o tener una reacción inapropiada en el contexto social 

en cuestión (Zeedyk, Rodríguez, Tipton, Baker y Blacher, 2014). Los comportamientos 

rutinarios y estereotipados junto a la hipersensibilidad sensorial que pueden llegar a 

presentar (táctil, visual o auditiva), contribuyen decisivamente al malestar de los niños 

con TEA (Farrugia, 2009; Ludlow, Skelly y Rohleder, 2012). 

La prevalencia del TEA ha ido aumentado considerablemente en las últimas 

décadas, desde 1 de cada 150 niños en el año 2000, hasta 1 de cada 68 niños en el año 

2010 (Medeiros y Winsler, 2014). Actualmente la prevalencia más reciente que se conoce 

ha sido reportada en los Estados Unidos, 1 de cada 59 niños diagnosticados a la edad de 

8 años. Además, se ha observado cómo el mayor incremento de diagnósticos 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 concienciación entre 



El Trastorno del Espectro Autista 

 

22 
 

los padres y los profesionales de los servicios educativos y sanitarios, así como mejoras 

en las prácticas de diagnóstico, derivando en una mayor detección y diagnóstico 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 diagnósticos masculinos por cada mujer 

diagnosticada (4:1). Sin embargo, los exámenes de población más recientes están 

identificando una mayor proporción de mujeres que en exploraciones anteriores, sobre 

todo cuando aparece con una DI comórbida. Estos resultados hacen pensar que aún 

quedan mujeres con TEA sin DI por identificar y diagnosticar de forma más certera 

(Werling y Geschwind, 2013). 

 

1.1.1. Evolución histórica en la definición del TEA: 

Es necesario echar un vistazo al pasado y conocer cómo consideraban el autismo 

los primeros autores que lo investigaron y los manuales diagnósticos de salud mental que 

han ido actualizándose periódicamente hasta llegar a comprender el paradigma actual. El 

primero en utilizar el término “autismo” en el campo de la psicopatología fue el psiquiatra 

Eugen Bleuer en el año 1915, cuando explicaba el síntoma autista como una separación 

de la realidad externa en la esquizofrenia (Cuxart, 2000). Tres décadas después, Leo 

Kanner ofreció una nueva concepción, transformando el autismo de síntoma a síndrome, 

haciendo referencia a la alteración de las relaciones sociales y un distanciamiento del 

mundo externo.  

De tal forma, Kanner (1943) describió con claridad cómo estos niños presentaban 

desde etapas muy tempranas una seria discapacidad innata para establecer contacto 

emocional con las personas, parecían apartados e indiferentes, resistentes a los cambios 

ambientales y se refugiaban en actividades repetitivas, ausencia de juego simbólico, 

fascinación por objetos que manejaban a menudo hábilmente, mutismo o habla que 

parecía carecer de intención comunicativa, ecolalia, uso anormal del vocabulario. 

Además algunos presentaban talentos aislados o habilidades especiales que se expresan 

en hechos notables de memoria repetitiva, calculo, facilidad para el dibujo o la música u 

otras habilidades aisladas. La descripción de estos niños terminaba con una valoración 

bastante clara de sus padres, diciendo que eran extremadamente inteligentes, la mayoría 

con estudios superiores y que en alta proporción eran poco afectuosos y más interesados 
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en  cosas banales que en sus propios hijos; por tanto era importante ver en qué medida 

habían podido influir las características de los padres en la alteración de sus hijos. 

Contemporáneamente, Hans Asperger (1944) publicaba los resultados de sus 

investigaciones, donde mostraba una serie de casos que compartían los mismos rasgos 

que el síndrome descrito por Kanner (1943), con la diferencia de que los niveles 

cognitivos globales eran significativamente superiores. Además, hacía hincapié en que el 

trastorno fundamental de este síndrome pertenecía a una seria limitación en las relaciones 

sociales  y la incapacidad para expresar y comprender sentimientos, tanto propios como 

ajenos. Otra diferencia significativa con la descripción ofrecida por Kanner fue el origen 

del trastorno, ya que Asperger se inclinaba más por factores genéticos. 

Se han señalado distintos períodos fundamentales en el estudio del autismo. Por 

un lado se habla de un período previo a las propuestas clásicas de Kanner y Asperger, en 

el que se acumularon pruebas e información sobre el trastorno y se describieron los 

primeros casos de niños con autismo (Rivière, 1997). Por otro lado se habla de un período 

que comprende las últimas décadas del S. XX y los inicios del S. XXI, donde se han 

estado acumulando evidencias que validen la eficacia de los métodos diagnósticos y 

terapéuticos, pasando el autismo de ser una enfermedad remota y desconocida a 

convertirse en centro de interés de la población general. Por último y no menos 

importante, es necesario destacar en éste período la aparición del movimiento asociativo 

de personas con autismo y síndromes afines y sus familias, que está ofreciendo un punto 

de vista que va más allá de caracterizar al autismo como una enfermedad, promoviendo 

la concienciación de la sociedad.   

Las etapas anteriormente mencionadas han sido testigo de cómo el concepto de 

“autismo” ha ido cambiando desde la primera aproximación que hizo Kanner (1943) hasta 

el concepto actual de “Trastorno del Espectro Autista” que nos trae el DSM-5 (APA, 

2013). Esta transformación conceptual es debida a la complejidad del trastorno, tanto por 

su extraña naturaleza como por su gran heterogeneidad. Pese a ello, siempre ha existido 

una tendencia en definir el autismo por la presentación de sus signos y síntomas. 

Posteriormente al primer intento por delimitar el autismo y sus características 

(Kanner, 1943), se introdujo el concepto de “Espectro Autista” de la mano de Wing y 

Gould (1979) haciendo referencia a esas características 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 interacción social, la comunicación y la imaginación. 
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Siguiendo ésta línea conceptual, Rivière (1988) realiza una elaboración más profunda del 

concepto de espectro autista en la que se considera al autismo como un continuo de 

distintas dimensiones, ya que según el autor, una categoría única no nos permitiría 

reconocer simultáneamente lo que hay en común entre las personas con autismo y lo que 

difiere entre ellas. De la misma manera, se señalaron seis factores principales de los que 

dependería la naturaleza y expresión de las dimensiones que se muestran constantemente 

alteradas (las relaciones sociales, la anticipación, la flexibilidad y la comunicación y 

lenguaje): a) la asociación o no del autismo con una discapacidad intelectual, b) la mayor 

o menor gravedad del autismo, c) 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, e) la eficacia de las intervenciones y métodos de enseñanza y f) el compromiso 

y apoyo familiar. 

 

1.2. Enfoque diagnóstico actual del TEA 

Asimismo, las clasificaciones internacionales  y los manuales diagnósticos 

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 debutó originalmente en la 9ª Clasificación 

Internacional de las Enfermedades (CIE9) de la Organización Mundial de la Salud (OMS, 

1977) dentro de la categoría “psicosis peculiares de la niñez” con el nombre de autismo 

infantil precoz. Las diferencias que se fueron advirtiendo entre la psicosis y la nueva 

concepción de autismo aportada por Kanner (1943) ayudaron para que hacia los años 

ochenta fuesen descritas por separado, siendo oficial en 1992 con la 10ª Clasificación de 

la OMS (CIE10), donde se agruparon los denominados “Trastornos Generalizados del 

Desarrollo” bajo el código F84 en el cual se incluyeron el autismo infantil (F84.0), el 

autismo atípico (F84.1), el síndrome de Rett (F84.2), otro trastorno desintegrativo de la 

infancia (F84.3), el trastorno hipercinético con retraso mental y movimientos 

estereotipados (F84.4), el síndrome de Asperger (F84.5), otros trastornos generalizados 

del desarrollo (F84.6) y el trastorno generalizado del desarrollo sin especificación 

(F84.7).  

En el Manual Diagnóstico y Estadístico de los trastornos Mentales (DSM) también 

se observa la evolución conceptual del autismo gracias a sus constantes actualizaciones. 

El DSM-III (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 metafórico e inversión pronominal y e)  extrañas 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 ámbito social, c) graves anomalías en el desarrollo del lenguaje y  d) 

rutinas repetitivas y elaboradas. Un importante cambio es la inclusión de un quinto 

criterio, ya que un sector de investigadores indicaba la necesidad del criterio e) 

Respuestas perceptivas anormales a estímulos sensoriales (Coleman, 1976; Ornitz, 1983). 

Al igual que sucedía en el CIE10 (1989), los manuales DSM-IV (APA, 1994) y 

DSM-IV-TR (APA, 2000) incluían al autismo dentro de los trastornos generalizados del 

desarrollo, agrupados en “Trastornos de Inicio en la Infancia, la Niñez o la Adolescencia” 

ya que los caracterizaba por una grave perturbación generalizada de varias áreas del 

desarrollo: habilidades para la interacción social, habilidades para la comunicación o la 

presencia de comportamientos, intereses y actividades estereotipados. Esta sección 

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 más 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 categoría denominada “Trastornos del Neurodesarrollo”. Esta categoría 

también incluye, además del Trastorno del Espectro del Autista, los siguientes trastornos: 

del desarrollo intelectual, de la comunicación, de aprendizaje, motores y el déficit de 

atención 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 categorías diagnósticas del Trastorno desintegrativo infantil y el Trastorno de Rett. El 

TGD-NE y el trastorno de Aspeger pasan a formar parte del Trastorno del Espectro 

Autista, desapareciendo como entidades independientes (Ver figura 1).  
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Figura 1. Comparativa del concepto de autismo entre el DSM-IV-TR y el DSM-5. 

El comité de expertos entiende que los criterios diagnósticos del DSM-IV no son 

ni exactos ni fiables y valora que la etiqueta se ha utilizado de forma inexacta y poco 

rigurosa. El Síndrome de Asperger queda subsumido en la categoría de TEA. Las 

personas que tengan dicho diagnóstico, pasarían directamente a la categoría de TEA y no 

tendrían que ser nuevamente evaluados. El cambio de nombre trata de enfatizar la 

dimensionalidad del trastorno en las diferentes áreas que se ven afectadas y la dificultad 

para establecer límites precisos entre los subgrupos. Los criterios diagnósticos también 

varían, pasan de ser 3 áreas a 2, ya que en el DSM5 se fusionan las alteraciones sociales 

y comunicativas, manteniéndose el criterio referido a la rigidez mental y comportamental. 

Además de los criterios diagnósticos, es necesario especificar y clasificar la gravedad de 

los síntomas en tres niveles o grados basados en las dificultades de comunicación social 

y los patrones de comportamiento restringido y repetitivo, en función de la cantidad de 

apoyo que requieren (Anexo 3).  

 

1.2.1. Diagnóstico diferencial: 

En lo que se refiere al diagnóstico diferencial del TEA con otros trastornos del 

desarrollo, tienen especial importancia los cambios que se han propuesto en 

los Trastornos de la Comunicación y el Lenguaje que incluyen el Trastorno del Lenguaje, 

Trastorno Fonológico, Trastorno de la Fluidez del habla de inicio en la infancia, Trastorno 

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

diagnóstico simultáneo de TEA y TDAH cuando los niveles de inatención 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 patologías psiquiátricas que se inician en la adolescencia y 

que tienen presentación clínica semejante al TEA sin discapacidad intelectual. Los 

profesionales deben determinar la posible existencia de trastornos concurrentes y 

delimitar que diagnóstico es más certero mediante un diagnóstico diferencial, el cual 

incluye: 

 

a) Síndrome de Rett: Puede observarse una alteración de la interacción social durante la 

fase regresiva del síndrome de Rett (típicamente entre 1 y 4 años de edad); así pues, 

una proporción de las niñas pequeñas afectadas podrían debutar con una presentación 

que cumpla los criterios diagnósticos del TEA. Sin embargo, después de este período, 

la mayoría de los individuos con Sindrome de Rett, mejoran sus habilidades para la 

comunicación social y los rasgos autistas dejan de ser problemáticos. Por tanto se 

debería tener en cuenta el TEA solamente si se cumplen todos los criterios 

diagnósticos. 

b) 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 además carezcan de síntomas presentes en TEA, es 

decir, que tengan juego simbólico espontáneo, una buena relación social recíproca y 

están vinculados recíprocamente a sus padres. 

c) Trastornos del lenguaje y trastorno de la comunicación social (prágmatico): En 

algunas formas de los trastorno de la comunicación puede haber problemas de 

lenguaje y/o comunicación y algunas dificultades sociales secundarias. Sin embargo 

el trastorno del lenguaje específico normalmente no está asociado con una 

comunicación no verbal anormal ni con la presencia de patrones de comportamiento 

restringido y repetitivo. Por otra parte, si un individuo muestra deterioro de la 

comunicación social y de las interacciones sociales, pero nunca ha mostrado 

comportamientos o intereses restringidos y repetitivos se adjudicaría el diagnóstico 

de trastorno de la comunicación social. 



El Trastorno del Espectro Autista 

 

28 
 

d) Discapacidad intelectual sin asociación con TEA. En la discapacidad intelectual 

estará preservado el deseo de sociabilización y comunicación, que estarán al nivel de 

su capacidad cognitiva. No existen los picos de habilidades cognitivas en las 

diferentes áreas visoespaciales (más característico del autismo) o en habilidades 

verbales tan típicamente asociados a TEA. 

e) Trastorno de movimientos estereotipados: Las estereotipias motoras se incluyen 

dentro de las características 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 diagnósticos podrían ser apropiados. 

f) Trastorno por déficit de atención e hiperactividad (TDAH): Las anormalidades en la 

atención (excesivamente centrado “ensimismado” o fácilmente distraído) son 

frecuentes en los individuos con TEA al igual que la hiperactividad. Se debería 

considerar el diagnóstico de TDAH si las dificultades atencionales o la hiperactividad 

superan las que normalmente se observan en los individuos de edad mental 

comparable. 

g) Esquizofrenia: El principal problema del diagnóstico diferencial se plantea en los 

casos de TEA sin discapacidad intelectual y adolescentes que no han obtenido un 

diagnóstico previo de TEA. Las personas con TEA, a diferencia de la esquizofrenia, 

carecen de interpretación psicótica paranoide elaborada. Por su parte, las personas con 

esquizofrenia no presentan alteraciones marcadas de la sociabilidad y comunicación 

e intereses restringidos en la primera infancia propias del TEA. 

 

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

Como se ha comentado anteriormente, la categoría de TEA es fruto de la unión de 

múltiples trastornos, el DSM-5 considera de vital importancia para el diagnóstico y el 

planteamiento terapéutico que los profesionales especifiquen si el trastorno es: 

1. Con o sin déficit intelectual acompañante 

2. Con o sin deterioro del lenguaje acompañante 

3. Asociado a una afección médica o genética, o a un factor ambiental conocido 

4. 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 expresión 

de determinados síntomas, 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 

niños y adolescentes con TEA de alto funcionamiento. Las estereotipias e intereses 

restringidos más 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 física, los desastres naturales y eventos históricos) y ver el mismo vídeo de 

forma continua. Además se evidenció 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 más eficaces para cada individuo. 

En esta misma línea, 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 ánimo y ansiosos están asociados a mayores tasas de adaptabilidad en el TEA. Varios 

estudios han encontrado que los síntomas depresivos están directamente correlacionados 

con niveles más altos de funcionamiento, adaptación, conocimiento de las propias 

deficiencias y un mayor nivel cognitivo (Ghaziuddin, Ghaziuddin y Greden, 2002). 

Además, se encontró que los pacientes con TEA de alto funcionamiento eran 

predominantemente afectados por trastornos del estado del ánimo (Joshi et al., 2013; 

Mazzone et al., 2013) y que las tasas de trastornos anímicos comórbidos eran aún 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 población con 

TEA. El metaanálisis de van Steensel, Bogels y Perrin (2011) consiguió identificar 

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

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

encontraron que el 43% de una muestra de niños con TEA entre 5 y 14 años 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 podría atribuirse a una mayor autoconciencia de la disfunción 

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 mayoría de 

los estudios han utilizado medidas objetivas como el empleo, la independencia, la 

participación y las relaciones sociales con el objetivo de categorizar los resultados entre 

“buenos” y “pobres” (Magiati, Tay y Howlin, 2014). La mayoría 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 

síntomas.  

Se ha observado como los estudios que involucraban a adultos con mayor 

capacidad cognitiva y verbal generalmente informaban de resultados más positivos. Un 

estudio longitudinal realizado en Estados Unidos (Lord, Bishop y Anderson, 2015) 

examinó el progreso de individuos diagnosticados con TEA en la infancia. En la edad 

adulta el 77,91% continuó cumpliendo con los criterios de TEA; de estos, solamente 

aquellos que no presentaba DI describieron más adelante un resultado “muy bueno". 

Además, las trayectorias de cambio (cociente intelectual, funcionamiento social, 

comunicación y comportamientos repetitivos) fueron significativamente más positivas en 

los participantes con TEA sin DI. Otro estudio longitudinal centrado en el estudio de TEA 

de alto rendimiento mostró que el 40% tenían un empleo, el 48% tenía dos o más 

amistades, el 62% vivían 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 más difíciles 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) mostró 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 síntomas del TEA. Se observó como ningún participante 

con TEA de grado 3 mostró 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 pronósticos más 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 comprensión social, comunicación pragmática, atención, 

autocontrol, madurez emocional y comorbilidad psiquiátrica (Orinstein et al., 2015; Suh 

et al., 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 interacción social son particularmente pobres (Howlin y Magiati, 2017). Por 

estos motivos, es muy interesante seguir de cerca y estudiar población con TEA sin DI, a 

fin de potenciar las posibilidades de alcanzar una mejor adaptación y autonomía 

(personal, social y laboral) en el futuro.  

 

1.3. Teorías explicativas sobre el TEA 

Como se ha mencionado anteriormente, cuando Kanner describió por primera vez 

el autismo hizo hincapié en lo que él consideraba la causa del trastorno, introduciendo el 

concepto de “madres nevera”. Como ésta, existen numerosas teorías explicativas 

relacionadas con la etiología del trastorno. A continuación se destacan las teorías clásicas 

y las teorías actuales que en estos momentos tienen más respaldo empírico en la 

comunidad científica. 

 

1.3.1 Teorías Psicodinámicas Clásicas 

A raíz de esta primera suposición, son muchos los autores que se encargan de 

desarrollar estas ideas y sobretodo que basan sus hipótesis alrededor de las teorías 

psicodinámicas que hacen referencia generalmente a que el autismo se adquiere en las 

primeras etapas de vida e incluso de gestación y que es resultado de una relación con unos 

padres fríos 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 niño no tiene conciencia de su 

cuerpo como uno diferente al de su madre. Con el paso del tiempo el niño 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 niño no tiene conciencia de los objetos del mundo externo, 

por lo tanto, una prolongación de esta etapa se considera anormal y es la que daría como 

resultado al autismo entendido como un trastorno. Tustin también da a conocer un tercer 

tipo de autismo que sería el “encapsulado”, que ocurre cuando el niño pierde a su madre 

a temprana edad lo que representa para el infante una sensación enormemente traumática 

que genera una separación de sí mismo y del mundo que lo rodea; es decir, una barrera 

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

Ward (1976) considera que el autismo obedece a una relación ambiental y 

biológica, afirmando que la angustia experimentada por la madre durante el periodo de 

gestación genera una modificación en la regulación de las sustancias neuroendocrinas de 

la madre, lo que afectaría al feto. Sin embargo, en el estudio de Ward no consiguió 

comprobar la relación entre el estrés de las madres gestantes y el autismo de los niños. 

Una importante perspectiva dentro de estas teorías psicodinámicas es la del 

psicoanalista Lacan (1990), el cual considera al autismo como una psicosis infantil y hace 

referencia a la particularidad de la relación primaria de la madre y su hijo que impide la 

relación con un tercero (triangulación edifica), lo que imposibilita al niño que se inscriba 

la ley del padre, la relación simbiótica madre-hijo no permite que el niño se convierta en 

un sujeto diferente a la madre, por consecuencia el niño queda “atascado” en los primeros 

estadios de relación materna, manteniendo su relación con el mundo a nivel preobjetal, 

donde no hay conciencia de la existencia del otro.  

Es muy necesario recalcar que aunque estas hipótesis, teorías y suposiciones sobre 

las “madres nevera”  y el ambiente no han llegado a explicar la etiología del autismo, 

fueron excelentes aportes que impulsaron los estudios sobre qué es lo que causa este 

trastorno, sin embargo al ser al inicio la única explicación, aceptada incluso por muchos 

psicólogos, psiquiatras y médicos pudo hacer gran daño a las familias que recibían el 

diagnóstico y al buscar una explicación se encontraban con que los responsables del 

trastorno eran ellos. Algunas de estas teorías se mantienen en la actualidad a pesar de los 

avances que nos permiten estar cada vez más cerca de conocer los factores que causan el 

autismo. 
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1.3.2. Teorías Cognitivas Actuales  

Después de los primeros estudios sobre la etiología del autismo, diferentes corrientes 

psicológicas iniciaron su investigación, apareciendo así postulados cognitivos de suma 

importancia que ofrecen una perspectiva diferente a las teorías psicodinámicas y 

ambientales que venían manejándose y que además eran muy bien aceptadas entre los 

médicos, psicólogos y psiquiatras, ya que estas explicaciones quitaban el peso de los 

hombros a las familias de ser los culpables de la aparición de dicho trastorno. A 

continuación se explican algunas de las teorías cognitivas más importantes y conocidas 

sobre la etiología del autismo.  

Teoría de la Mente (ToM). Es la capacidad para comprender que otros tienen una 

mente con varios estados mentales, como creencias, información, 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 común en los niños 

con DT, observándose como a los 4 o 5 años de edad la mayoría de los niños muestran 

una comprensión de las creencias y los estados mentales de sí mismos y de los demás 

(Peterson, Wellman y Slaughter, 2012). Hace tres décadas, se reveló que los niños con 

TEA no seguían 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 comunicación 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 únicamente para 

el estudio de la etiología del autismo y se proponía que el origen del autismo era la 

ausencia de ToM. Baron-Cohen et al., (1985) establecieron la hipótesis 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 demás con el fin de 

predecir y explicar los comportamientos. Estos hechos condujeron a la hipótesis de que 

el autismo podría constituir una alteración específica del mecanismo cognitivo necesario 

para representarse estados mentales o ‘mentalizar’. Desde esta teoría se han explicado 

todos y cada uno de los síntomas que se pueden encontrar dentro del espectro, razón por 

la que ha sido enormemente aceptada por varios autores que la han tomado como base 

para poder desarrollar teorías que expliquen el autismo. En las personas con TEA se 

comprueba como todos estos dominios mencionados anteriormente se ven afectados, 
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caracterizándose por problemas relacionados con el juego simbólico (Baron-Cohen y 

Gillberg, 1995) o la incapacidad para acceder a sus propios estados mentales (Varga, 

2011). 

Teoría de la Coherencia Central. La teoría planteada por la reconocida psicóloga 

alemana Utha Frith (1989) sugiere que un estilo perceptivo-cognitivo específico, descrito 

como una capacidad limitada para comprender el contexto o para "ver el panorama 

general", es compatible a la perturbación central en el autismo y los trastornos 

relacionados. Intenta explicar cómo las personas con un diagnóstico de autismo pueden 

mostrar una notable capacidad en materias como las matemáticas y la ingeniería, aunque 

tienen problemas con las habilidades lingüísticas y tienden a vivir en un mundo social 

aislado. Esta teoría es uno de los modelos conceptuales más importantes que tratan de 

explicar las anomalías de las personas con autismo en tareas que implican procesos 

cognitivos locales y globales. La hipótesis 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 teoría de coherencia central débil podría 

explicar las dificultades encontradas en el autismo que no pueden ser explicadas por “la 

teoría 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 información 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 teoría de la mente. Esto indica la 

existencia de un problema anterior a la metarepresentación: el de la integración de 

aspectos de una situación en un conjunto coherente. Su teoría no solo explicaría la 

inexistencia de conductas y capacidades como la atención conjunta y la teoría de la mente, 

también explicaría las habilidades extraordinarias, las sensaciones fragmentadas, la 

monotonía y las conductas repetitivas. 

Teoría de la función ejecutiva. Según Luria (1966), la función ejecutiva hace 

referencia a un constructo cognitivo que es utilizado para describir las conductas de 

pensamiento medidas por los lóbulos frontales. Ha sido definida como la  habilidad para 

mantener un conjunto apropiado de estrategias de solución de problemas para alcanzar 
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una meta. Las conductas que están dentro de la función ejecutiva son la planificación, el 

control de impulsos, inhibición de respuesta inadecuada, búsqueda organizada y 

flexibilidad de pensamiento y acción. Todas las conductas que componen la función 

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 ejecución deficiente en el Wisconsin Card Sorting Test (WCST) al ser 

comparados con adultos neurotípicos y adultos que sufrían dislexia severa (Rumsey y 

Hamburguer, 1989, 1990). Ozzonoff  y Cathcart (1998) definieron la función ejecutiva 

como aquella capacidad que permite a las personas mantenerse en un entorno de solución 

de problemas con objetivos futuros, que incluyen conductas varias como planificar, 

inhibir respuestas irrelevantes, mantener acciones, control de impulsos, flexibilizar 

pensamiento y acción. Según estos autores el déficit de la función cognitiva es el único 

que se encuentra presente en todos y cada uno de los grupos de personas que se encuentran 

dentro del espectro autista y según explica podría ser primario en el origen del resto de 

síntomas. Existen una serie de conductas propias de los sujetos dentro del espectro del 

autismo que parecieran explicarse por un déficit en la función ejecutiva. Ejemplos de estas 

conductas son las perseveraciones, los intereses restringidos, estereotipias, rituales, los 

comportamientos impulsivos y la ausencia de planificación. Este déficit genera problemas 

ligados a la flexibilidad de pensamiento y acción que interfieren profundamente en la 

interacción social, influye también en las capacidades mentalistas así como en la 

capacidad de integrar acciones en un plan global que pueda dar sentido a las mismas 

(Harris, 1993; Rivière, 1996). Sin embargo Ozzonoff (1995) ha señalado que existe una 

serie de incongruencias en esta teoría, específicamente al intentar explicar el origen del 

autismo. En primer lugar se pregunta por qué hay niños con lesiones frontales tempranas 

que no están dentro del espectro y aclara que una disfunción a nivel prefrontal puede 

constituir una condición necesaria mas no suficiente para el desarrollo del autismo, en 

segundo lugar existen varias habilidades que no se encuentran alteradas en los niños con 

este trastorno, por último, la disfunción cognitiva del lóbulo frontal no es especifica del 

autismo y puede ser encontrada en otros trastornos. 

 

1.4. Análisis actuales de factores relacionados con el TEA. 
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Genética. Una línea emergente de investigación muestra que la neurobiología puede 

aportar marcadores de riesgo válidos del TEA. Concretamente, cada vez hay más datos 

apoyando que la trayectoria normal del neurodesarrollo está alterada en el autismo con 

anomalías 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 contribución de la genética en este trastorno. Recientemente la revisión 

sistemática 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 más de 600 

genes implicados o relacionados con el TEA, aunque para muchos de ellos los tamaños 

del efecto son bastante pequeños. Un estudio taiwanés de 1164 sujetos pertenecientes a 

393 familias encontró un haplotipo de WNT2 (rs2896218-rs6950765:GG) asociado 

significativamente con el TEA en sus muestras de trío. Otro estudio cromosómico de seis 

autosomas seleccionados arbitrariamente y el cromosoma sexual, utilizando 

aproximadamente 420.000 células sanguíneas de 60 niños con DT y 116 niños con TEA 

reveló una frecuencia significativamente mayor de aneuploidía en mosaico en los niños 

con TEA en comparación con la de los controles. Las mutaciones y alteraciones genéticas 

se encuentran en exceso en sujetos con autismo, incluidos los genes implicados en la 

codificación de proteínas para la formación sináptica, regulación transcripcional y vías 

de remodelación de la cromatina.  

Aproximadamente el 10% de los niños con TEA tienen algún otro trastorno 

genético o cromosómico, y el X Frágil es la causa genética más común del autismo. El 

TEA y el síndrome de X Frágil son trastornos del neurodesarrollo diferentes pero 

potencialmente relacionados entre sí neurobiológicamente y con una superposición 

significativa en sus síntomas comportamentales (Devitt, Gallagher y Reilly, 2015). Por su 

parte, Pfaender et al., (2017) encontraron también en su estudio como las mutaciones 

múltiples de dominios repetidos de anquirina 3 (SHANK3) contribuyen 

aproximadamente al 1% de todos los casos de TEA. Además se ha encontrado un 

anticuerpo reactivo similar a la proteína 2 (Caspr2) asociado a las madres de niños 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 

unión del anticuerpo con el Caspr2, podría conducir a una disminución de la complejidad 

dendrítica de las neuronas excitadoras y una reducción del número de neuronas 

inhibidoras en el hipocampo (Brimberg et al., 2016).  
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Ambiente. La reciente revisión sistemática y metaanálisis de Modabbernia, Velthorst y 

Reichenberg (2017) han aportado valiosa información sobre los factores ambientales 

relacionados con el TEA. Por una parte, la evidencia actual ha demostrado que factores 

ambientales como la vacunación, el tabaquismo materno, la exposición al timerosal y, 

probablemente las técnicas de reproducción asistida no están relacionados con el riesgo 

de padecer TEA. Por otra parte, las complicaciones en el nacimiento que están asociadas 

con trauma o isquemia e hipoxia han mostrado fuertes vínculos con el TEA. Un factor 

destacable que ha demostrado tener relación con la aparición del TEA en la descendencia 

podría ser la exposición al valproato sódico (popular fármaco antiepiléptico), lo que 

produciría cambios en los marcadores epigenéticos (Hamza et al., 2017). Otros factores 

relacionados con el embarazo como la obesidad y la diabetes materna, y las cesáreas no 

planificadas mostraron una asociación débil con la aparición del TEA en los hijos. Las 

revisiones sobre elementos nutricionales han arrojado información útil pero no 

concluyente sobre los efectos beneficiosos del ácido fólico y el omega-3, mientras que la 

deficiencia de vitamina D parece ser común en niños con TEA.  

Los estudios sobre elementos tóxicos se han visto limitados en gran medida por 

su diseño, pero existe evidencia suficiente para la asociación entre algunos metales 

pesados (siendo el mercurio inorgánico y el plomo los más importantes) y TEA; hecho 

que justifica una mayor investigación. Por su parte, Wu et al., (2017) en su metaanálisis 

sobre la asociación entre la edad de los padres y el TEA encontraron que cada aumento 

de 10 años en la edad materna y paterna, aumentaba el riesgo de TEA en la descendencia 

en un 18 y 21% respectivamente. Además, en comparación con el grupo de edad de 

referencia, el grupo de edad más avanzada (tanto en madres como en padres) se asoció 

con un aumento pequeño pero significativo y preciso en el riesgo de TEA en la 

descendencia.  

Todos estos hallazgos refuerzan la teoría sobre que el origen del autismo no 

responde únicamente a factores específicos, sino que intervienen factores genéticos, 

biológicos y ambientales. También se evidencia que pese a los avances anteriormente 

citados, todavía 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 sí cuentan con numerosa y consistente evidencia sobre el desarrollo 

del niño, como es la familia.  
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2.1. Concepto, características y funciones de la familia: 

Los factores ambientales, en particular el contexto familiar, interactúan con el perfil 

genético y neurobiológico del individuo, contribuyendo a la heterogeneidad clínica 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 años de vida de los 

seres humanos. Es el contexto más deseable de crianza y educación de niños y 

adolescentes, ya que puede promover su desarrollo personal, social e intelectual, además 

de ser el que habitualmente puede protegerlos ante diversas situaciones de riesgo 

(Palacios, 1999). Aunque los niños reciben la influencia de distintos contextos como los 

iguales, la escuela o los medios de comunicación, la familia sigue siendo el contexto más 

importante en el que se construyen y desarrollan las influencias socializadoras. Esto se 

debe a que las influencias familiares son las primeras y las más persistentes. Además, las 

relaciones familiares se caracterizan por una especial intensidad afectiva y capacidad 

configuradora sobre las relaciones posteriores fuera de la familia. Así, aunque sus 

funciones cambian a lo largo del ciclo vital, para la mayoría de las personas la familia de 

origen sigue teniendo gran importancia y repercusión 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 relación 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 

psicológico saludable. 

3. Aportarles la estimulación que haga de ellos seres con capacidad para relacionarse 

de modo competente con su entorno físico y social.  

4. Tomar decisiones respecto a la apertura hacia otros contextos educativos que van 

a compartir con la familia la tarea de educación y socialización del niño. Entre 

todos estos contextos, destaca la escuela. 

Aunque son muchas las teorías que han tratado de explicar estos cambios en la 

actualidad, la teoría que posiblemente proporciona el armazón conceptual más abierto a 

la perspectiva evolutivo-educativa de la familia es el enfoque ecológico-sistémico 

(Bronfenbrenner, 1987; Bronfenbrenner y Ceci, 1994; Eriksson, Ghazinour y 

Hammarström, 2018; Villalba, 2004).  
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2.2. El enfoque ecológico-sistémico: 

De acuerdo con los presupuestos de la teoría general de sistemas, se concibe a la 

familia como un sistema total compuesto por subsistemas (cada uno de sus miembros, las 

relaciones diádicas, triádicas o poliádicas en su seno, etc.), otorgándole un carácter abierto 

y en constante trasformación gracias a las interacciones dinámicas 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 económicos o asistenciales de una 

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

Para Bronfenbrenner (1987) el contexto tiene una estructura multidimensional y 

jerárquica, 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 acción de manera 

combinada y conjunta en el desarrollo. Estas estructuras son el microsistema, el 

mesosistema, el exosistema y el macrosistema. El microsistema es el sistema más cercano 

al individuo y engloba el conjunto de relaciones entre el individuo en desarrollo y su 

entorno inmediato. Para los niños, el microsistema más 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 o más 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 o más entornos en los que 

la persona en desarrollo no participa directamente, pero ejercen su influencia en el entorno 

más inmediato del individuo. Ejemplos de exosistemas serían el lugar de trabajo de los 

padres y madres o los servicios sociales de la comunidad. Por último, el macrosistema 

hace referencia a las circunstancias históricas, sociales, políticas y culturales que afectan 

a los sistemas ecológicos anteriores. Por ejemplo, el macrosistema explicaría las 

diferencias encontradas, en la organización y en las relaciones, entre los hogares de 

diferentes sociedades o momentos históricos o de distintos grupos dentro de una misma 

sociedad, en función de factores socioeconómicos, culturales, étnicos o religiosos. 

 

2.3. Interacción educativa familiar: 

Además 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 carácter educativo hacen referencia a 

los procesos de interacción entre padres e hijos a través de los que se promueve 

principalmente el desarrollo cognitivo y lingüístico infantil. Estas actividades educativas 

en las que participan padres e hijos son normalmente implícitas en su vertiente educativa, 

ya que ni unos ni otros son conscientes de la transmisión y la interiorización 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 

más importantes contribuciones de este autor a la psicología fue la idea de que los 

procesos psicológicos 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 están reguladas culturalmente. Sin embargo, para Vygotsky (1979, 1984), no todas 

las interacciones que un niño mantiene con las personas de su entorno se traducen 

automáticamente en desarrollo. Es más, únicamente van a promover el desarrollo aquellas 

interacciones que se sitúan un poco más allá del nivel real del niño, en lo que él denominó 

la zona de desarrollo próximo (ZDP), es decir, en un espacio psicológico comprendido 

entre lo que el niño es capaz de hacer por sí solo, sin ayuda, y lo que sería capaz de hacer 

con la guía o la colaboración de un interlocutor más 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 niño y el adulto deben alcanzar un estado de 

intersubjetividad básica, una definición compartida que permita la comunicación y el 

entendimiento sobre una situación o tarea.  

b) Son interacciones que plantean a los niños un retador equilibrio de exigencias y 

apoyos. Se trata de llevar al niño más allá de su competencia en solitario, cediéndole 

progresivamente responsabilidad en la interacción, pero proporcionándole al mismo 

tiempo los apoyos necesarios para sostener las partes de la actividad que todavía no 

es capaz de alcanzar.  

c) Son interacciones en las que padres y madres alientan al niño o a la niña a distanciarse 

del entorno inmediato, de la interpretación más contextual de la situación o de la tarea, 

estimulándole a separarse psicológicamente 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 tendrán 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 o empeoraran las cosas. Se pueden agrupar en cuatro categorías basadas en la 

naturaleza de estrés que representan para una familia:    

a) Crisis evolutivas o de desarrollo: Son instancias  previsibles que podrían 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 emancipación de los hijos.  

b) Crisis estructurales: Según el autor estas crisis no tienen nada que ver con el estrés 

y no representan ningún esfuerzo por entender o cambiar algo, simplemente las 

familias funcionan así 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 organización 

transitoria que les permite adaptase a las nuevas circunstancias que están viviendo, 

por ejemplo enfermedades crónicas, accidentes graves, fallecimientos, mudanzas, 

migraciones, bajas laborales prolongadas, pérdida del trabajo, disminución de los 

ingresos en la familia, infidelidad o discapacidad.   

d) Crisis de cuidado: Crisis que ocurren cuando uno o más 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 últimas crisis y la familia incluya a un hijo con  

un trastorno del neurodesarrollo, se producirá un proceso y un despliegue de estrategias 

de afrontamiento. Cada familia es única y singular y procesará esta crisis de diferentes 

modos, tanto la intensidad como la capacidad de superarla varían de una familia a otra. 

Muchas familias logran reacomodarse a la situación afrontándola 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 preparación para la siguiente. Lledó y Ferrandez 

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

búsqueda de afrontar dicha situación. Las fases son:  

1. Recibimiento del diagnóstico: 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 años de desilusiones, preocupaciones y 

presentimientos.  

2. Periodo de negación: 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 común en esta etapa.  

3. Impotencia: Los familiares se sienten incapaces, derrotados, paralizados, ya que no 

saben ser padre, madre o hermano/a de una persona con discapacidad. Además la 

necesidad de un profesional puede hacer que se sientan poco aptos para ser padres.   

4. Sentimientos de culpa: Los padres generalmente tienden a sentirse y a buscar 

culpables que expliquen la discapacidad de su hijo.  

5. La rabia: Es un proceso normal en el que los padres sienten que nada de lo que está 

ocurriendo es justo, que nadie puede comprender la situación que atraviesan y que 

alguien tiene que pagar por todo esto. Esta rabia generalmente tiene la función de 

esconder todo el dolor y tristeza, de una u otra manera los padres se sienten más 

fuertes sintiendo ira que tristeza.  

6. El duelo: Los padres y demás familia están listos para aceptar que esta situación que 

viven es su realidad, elaborar el duelo es aceptar que no existen culpables y que su 

hijo tiene discapacidad y posiblemente siempre sea así. Comúnmente muy pocas 

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

Núñez (2010) describe una serie de características que hay que tener en 

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

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

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

que la familia tenga. Los aspectos más destacables del ciclo vital de la familia con un niño 

con discapacidad, están relacionados con los primeros años de vida, con la iniciación 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 preocupación de los 
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padres y de estas familias en general es conocer cuál va a ser el futuro de sus hijos, esta 

preocupación 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 carácter crónico del TEA tiene profundas implicaciones para los padres y  las 

familias de niños afectados por el trastorno, provocando una amplia gama de retos que 

afrontar, comenzando por el proceso diagnóstico. En ese momento los padres sufren la 

pérdida de expectativas que tenían de un niño con DT, procediendo a enfrentarse a 

incertidumbres relacionadas con su hijo y el futuro de su familia. DePape y Lindsay 

(2015) en su excelente metasíntesis recogieron numerosas experiencias por las que pasan 

los padres de un niño con TEA, identificando un patrón de seis fases: prediagnóstico, 

diagnóstico, ajuste de la vida familiar, acceso al sistema, empoderamiento parental y 

progreso. 

Prediagnóstico. Se observó cómo los padres presentaban distintos patrones de 

alarma, ya que algunos niños se desarrollaban de acuerdo con pautas normativas durante 

al menos el primer año de vida, mientras que otros mostraron señales de alerta temprana 

de TEA. Después de la primera alarma llega la búsqueda de respuestas por parte de los 

padres, que generalmente comenzó con los médicos de familia y, a menudo, implicaba un 

proceso prolongado y confuso en el que algunos padres recibían un diagnóstico incorrecto 

de su hijo; por ejemplo, algunos niños fueron etiquetados como sordos. Un diagnóstico 

generalmente implica un proceso de larga espera que puede traer emociones antagónicas 

en los padres.  

Diagnóstico. Tras recibir el diagnóstico de TEA muchos padres inicialmente 

sintieron alivio y devastación después de recibir un diagnóstico para su hijo. El alivio 

surgió cuando el diagnóstico proporcionó respuestas sobre el desarrollo de su hijo; la 

devastación ocurrió cuando los padres supieron que el TEA era un trastorno de por vida 

con muchas implicaciones para ellos como cuidadores. Además, se encontró 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 sí 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, observándose como la vida 

cotidiana de los padres cambió drásticamente como resultado del cuidado de un niño con 

TEA. Los padres no estaban seguros de cómo 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 podría haber detenido 

el comportamiento no deseado en el corto plazo mientras que es más probable que vuelva 

a ocurrir en el futuro. Otro aspecto destacado por las autoras fue el impacto del cuidado 

de un niño con TEA en la salud de los padres, lo que reflejó las altas demandas que se les 

imponen como cuidadores. Muchos padres informaron signos de estrés físicos (presión 

arterial alta), emocionales (tristeza), cognitivos (pensando que su situación nunca 

cambiaría) y sociales (relación 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 desempeñaban distintos roles dentro 

de la familia, que podían estar influenciados por su entorno cultural. Por ejemplo, un 

estudio de Turquía informó que a menudo se culpaba a las madres de tener un hijo con 

discapacidad y se les hacía 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 más altas entre los padres de niños con TEA que entre los 

niños con desarrollo típico (Hartley et al., 2010). Otra experiencia constantemente 

observada son las críticas de extraños 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 extraños. Los padres sugirieron que la naturaleza 

invisible del TEA hizo que fuera particularmente difícil salir en público. Los niños con 

TEA parecen niños con DT, por lo que es probable que su comportamiento sea juzgado 

por extraños de acuerdo con la forma en que los niños con DT deben comportarse. Este 

suceso podría diferenciar a los padres de niños con TEA de los padres de niños con 

discapacidades físicas. 

Acceso al sistema comunitario. Cuando los padres accedían al sistema 

comunitario (educación y sanidad) se encontraban con múltiples dificultades. Las autoras 
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destacan que algunos maestros tenían un conocimiento limitado sobre TEA. Esto se 

observaba en que no lograban integrar socialmente al niño con TEA en el aula o no 

reconocían cómo el trastorno afectó su aprendizaje. Algunos maestros también culparon 

a los padres por la condición de sus hijos, lo que aisló a los padres y los dejó insatisfechos 

con el sistema escolar. Cuando trataban de acceder al tratamiento para su hijo en su 

comunidad, los padres experimentaron muchos desafíos, incluida la falta de 

comunicación con los profesionales de la salud, pagar de su bolsillo por los servicios y 

conducir largas distancias para acceder a los servicios. Muchos niños con TEA también 

participaron en múltiples terapias, lo que dificultó determinar cuáles de esos tratamientos 

eran efectivos y cuáles 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 motivación de estos padres fue su insatisfacción relacionada con la información 

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 información que recibieron de otros si sentían que los intereses 

de sus hijos estaban comprometidos. Este comportamiento desafía 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 atención que reciben. 

Cuando se trataba de crear estrategias de cuidado en el hogar, muchos padres 

promovieron la planificación anticipada y el mantenimiento de rutinas. Estas estrategias 

son particularmente importantes dados los intereses repetitivos y restrictivos asociados 

con el TEA. 

Progreso. En esta última fase los padres aceptaron el diagnóstico de sus hijos y 

miraron hacia el futuro. Se observó cómo algunos padres aceptaban la "nueva 

normalidad" que caracterizaba a su familia, aceptaron a su hijo con TEA, de modo que 

no podían imaginar a su familia sin este trastorno. Esta fase de aceptación es consistente 

con la última etapa de duelo anteriormente descrita. Los padres también describieron los 

beneficios de cuidar a un niño con TEA. Por ejemplo, se volvieron más pacientes, menos 

críticos y más capaces como resultado del cuidado de su hijo con TEA. Estos beneficios 

podrían explicarse por el hecho de que los padres estaban usando estrategias de 

afrontamiento más centradas en el problema, psicológicamente más 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 querían que su hijo alcanzara 

los hitos típicos, 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 niño, la vida personal de los padres se ve afectada en 

términos de tiempo libre, trayectoria profesional y salud física y psicológica. Muchos 

padres informan que su tiempo libre se llenó con las necesidades del niño 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 niño para soportar los cambios en las rutinas laborales sumada a la falta 

de apoyo por parte de los centros de trabajo, restringió aún más las aspiraciones laborales 

de los padres. Allik, Larrson y Smedje (2006) demostraron además como la salud física 

de las madres de niños con TEA se veía deteriorada, obteniendo peores puntuaciones que 

las madres de niños con DT en las encuestas de salud. Otros estudios han hecho hincapié 

en la presencia de privación de sueño, insomnio y bajos niveles de energía en padres de 

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

Todas estas consecuencias tienden a ser acompañadas de un aumento significativo 

de los niveles de estrés (Osborne y Reed, 2010). De hecho, los padres de niños con TEA 

experimentan más síntomas de ansiedad, depresión y más problemas de salud físicos que 

los padres de niños con DT y los que tienen hijos con dificultades intelectuales o 

discapacidades físicas (Barroso, Mendez, Graziano y Bagner, 2018). El grado de estrés 

que sufren los padres de niños 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). Además, su capacidad para lidiar con los mencionados niveles de estrés 

depende de múltiples factores. El estrés puede variar en la forma en que los padres evalúan 

la situación y utilizan las estrategias de afrontamiento, estando éstas influenciadas por 

características de la personalidad, creencias y motivaciones individuales. El 

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 más estables y dependen de las características de la personalidad (por 

ejemplo, el pensamiento positivo) mientras que otras son menos estables y más 

dependientes del contexto social (por ejemplo, la búsqueda de apoyo social).  
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Específicamente, se ha observado como el estrés derivado de la crianza de un hijo 

con TEA puede ser reducido por factores de protección como el apoyo social (Lu et al., 

2018) y las estrategias de afrontamiento (Vernhet et al., 2018) o aumentado por factores 

de riesgo de tipo sociodemográfico como los problemas económicos (Falk et al., 2014) o 

el bajo nivel educativo de los padres (Kavaliotis, 2017). En este sentido, la revisión 

realizada por Prata, Lawson y Coelho (2019) sobre factores implicados en el estrés de 

padres de niños con TEA ha ofrecido una división en distintas categorías: características 

de los padres, características del niño, sistema de apoyo familiar, apoyo profesional, 

apoyo social y nivel socioeconómico (Figura 2). 

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 psicológico de los padres; 

también afecta al desarrollo saludable de niños 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 óptimo que pueda acomodar las 

necesidades de los niños 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 niños con TEA han examinado la naturaleza y el alcance de la influencia de factores 

familiares o contextuales en el desarrollo de los niños.  



La familia como contexto de desarrollo 

 

51 
 

Los niveles de estrés parental se han explorado exhaustivamente en muestras de 

padres de niños con TEA obteniendo hallazgos generalmente consistentes. Sin embargo, 

se ha investigado menos la influencia del nivel cognitivo del niño en el estrés y las 

estrategias de afrontamiento utilizadas en padres del subgrupo de TEA sin DI. Además, 

sigue habiendo una brecha considerable en la literatura respecto a los factores que 

contribuyen a los niveles de estrés de los padres que crían a un niño con TEA sin DI, ya 

que pocas investigaciones incluyen variables más allá de los síntomas nucleares del 

autismo (dificultades en comunicación y conducta estereotipada). 

 

 

 



 

 
 



 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3.  Análisis del estrés parental 
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3.1. Teoría del estrés familiar 

El desarrollo de la teoría del estrés familiar ha evolucionado desde principios del 

siglo XX y alcanzó su máximo apogeo durante la década de 1980. Desde entonces, los 

teóricos principalmente han refinado el trabajo previo. El estrés familiar es un proceso de 

cambio y no simplemente un evento o situación 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 teórico sobre el estrés 

familiar como son Hill, Antonovski, Boss, Patterson y McCubbins, entre otros (Ver 

revisión de Malia, 2006).  

Boss (2002) desarrolló un claro sistema para clasificar estresores de acuerdo con 

(a) el origen (interno o externo); (b) el tipo (normativo o catastrófico, evolutivo o 

situacional, predecible o inesperado, ambiguo o nítido, volitivo o no volitivo); (c) 

duración (crónica o pasajera); y (d) densidad (acumulativa o aislada). Los principales 

teóricos han explicado la evolución de dichos estresores en categorías, comenzando por 

los eventos vitales, es decir, experiencias positivas o negativas que tienen tal 

consecuencia que producen o tienen el potencial de producir cambios dentro del sistema 

social familiar (McCubbin y Dahl, 1985). Después se encuentran las molestias diarias, 

por ejemplo microestresores o aspectos rutinarios que representan relaciones 

interpersonales (demandas irritantes que generan frustración) que  tienen un impacto en 

la vida cotidiana de la familia. Elevando la severidad de los estresores se halla la 

acumulación 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 más preocupados que si los eventos anteriores se hubieran manejado 

adecuadamente. Finalmente llega la experiencia de “presión”, 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. El  modelo Doble ABCX de Ajuste y Adaptación. 

Los primeros estudios sobre estrés familiar (en población general) fueron 

realizados por Hill (1949, 1958) y se han convertido en una referencia necesaria para los 

teóricos e investigadores. Este autor define el estrés familiar como un estado que surge 

por un desequilibrio entre la percepción 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 (definición que la familia hace del evento) produciendo X (crisis 

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

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

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

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

suponía 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 amplía el modelo simple, proponiendo el modelo Doble ABCX 

de Ajuste y Adaptación (Ver figura 3). A continuación se describen los factores que 

integran el modelo Doble ABCX: 

 Factor aA (Evento estresante y acumulación de demandas): Este factor está formado 

no sólo por el evento estresante sino también por las demandas o cambios estresantes 

en la vida familiar provocados directa o indirectamente por la situación. El evento 

estresante se define como la situación que impacta en la unidad familiar produciendo 

cambios en todo el sistema. Asimismo, la acumulación de demandas hace referencia 

a aquellas necesidades, desafíos 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 más dinero, ajustes en el trabajo, demandas para el cuidado en 

el hogar...), o bien, tratarse de tensiones previas que pueden verse aumentadas. 

 Factor bB (Recursos y apoyos sociales): Este factor está 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 características psicológicas, sociales, interpersonales y materiales de 

miembros individuales de la unidad familiar y de la comunidad, que actúan 

protegiendo del estrés. Además, es necesario diferenciar entre recursos familiares 

(internos) y apoyos sociales (externos) que provienen del entorno social. En esta línea, 

Bristol (1984) distinguió 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 sí incluye a personas o servicios remunerados). 

 Factor cC (Percepción del problema y de la situación): El tercer factor del modelo se 

refiere al significado que la familia atribuye al evento estresante y al cúmulo de 
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demandas que van surgiendo en la vida familiar y en los diferentes contextos. 

También incluye la percepción 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 unión 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 situación estresante (Lazarus y Folkman, 1984). Un 

afrontamiento positivo y una adecuada resolución de problemas puede disminuir los 

niveles de estrés (Benson, 2010). 

 Factor xX (Adaptación familiar): Este factor se describe como el resultado post-crisis. 

Se utiliza para definir la adaptación como un continuo de resultados, que reflejan los 

esfuerzos familiares para obtener el equilibrio tanto de forma individual como 

familiar. La variable más utilizada como medida de adaptación individual es el estrés 

que perciben los padres, asociado a las características de la persona con discapacidad 

y todas las implicaciones derivadas de su cuidado diario.  

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

 

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

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

como modelo teórico en el estudio del estrés y la adaptación en familias de personas con 

TEA (Bristol, 1987; Pakenham et al., 2005). Apoyando este modelo teórico Doble ABCX 

en madres de personas con TEA, Pozo, Sarriá y Méndez (2006) demostraron que existía 
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una relación directa y positiva entre el estresor (A) y el estrés (X). Además sus resultados 

indicaron que los apoyos (B) y el sentido de coherencia (C)  mantenían una relación 

directa y negativa con el estrés, actuando como variables moduladoras. En este sentido, 

Fernández Andrés, Pastor Cerezuela y Botella Pérez (2014) analizaron la relación del 

estrés familiar (X) y las estrategias de afrontamiento (BC) de padres de niños con TEA. 

Sus resultados indicaron que recursos parentales como la negación y el control emocional 

actúan potenciando el estrés mientras que la planificación, planificar resolver el problema 

y el apoyo social ayudan a amortiguarlo. 

En la investigación, 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 Adaptación 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, dándoles mayor protagonismo en el modelo. 

A continuación se detalla la configuración e investigaciones previas de los distintos 

factores del modelo en nuestra investigación.  

 

3.3.1. Factor A: Las características del niño con TEA sin DI 

En la mayoría de los modelos teóricos, las características del hijo son concebidas 

como el estresor primario para los padres (McCubbin y Patterson, 1983; Seligman y 

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 (Ilias, Cornish, Kummar, Park y Golden, 2018; Zaidman-Zait et al., 

2017). En el caso de los niños 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 

niños con TEA, también se han destacado los altos niveles de hiperactividad (Davis y 

Carter, 2008).  

La crianza de un niño con TEA es compleja debido a los problemas de conducta 

que puede presentar, así 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 relación 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 niño con TEA contribuyen significativamente al incremento de la disfunción familiar, 

el estrés y los problemas de salud en las madres. Las dificultades lingüísticas estructurales 

(por ejemplo, en fonología o gramática) presentan diferentes niveles de alteración en todo 

el espectro, sin embargo las dificultades pragmáticas, 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 

exclusión social. Es posible que la percepción de estas dificultades genere más estrés en 

los padres. Son ampliamente conocidas las dificultades que tienen los niños 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 tensión 

interna, ansiedad, irritabilidad y miedo (Hervás, 2017). Además, según señala la 

investigación previa, las madres de éstos niños se ven afectadas por los problemas 

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

No obstante, es necesario señalar otros aspectos del funcionamiento de los niños 

con TEA sin DI, además de los síntomas nucleares. La literatura ha constatado 

ampliamente que en el subgrupo de TEA de alto funcionamiento continúan existiendo 

déficits en su conducta adaptativa (Roselló-Miranda, Berenguer-Forner y Miranda-Casas, 

2018). Otros estudios han mostrado los problemas relacionados con las habilidades de 

ToM y sus repercusiones en la adaptación y desarrollo de niños con TEA sin DI 

(Berenguer, Miranda, Colomer, Baixauli y Roselló, 2018; Miranda, Berenguer, Roselló, 

Baixauli y Colomer, 2017). Por último 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 sintomatología de TDAH, siendo el 8% 

de presentación inatenta, el 33% de presentación hiperactiva/impulsiva y el 59% de 

presentación combinada (Joshi et al., 2017). 

 

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

El análisis del apoyo social y los recursos con los que cuenta la familia para 

manejar la situación ha sido uno de los aspectos más examinados en las investigaciones 

sobre estrés. Se ha encontrado que la satisfacción de los padres con sus redes de apoyo 
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social está asociada con mayor bienestar personal, más actitudes positivas acerca del niño 

y más interacciones positivas en el juego con sus hijos. Específicamente, las familias de 

niños con TEA han informado de muchas necesidades de apoyo, como el autocuidado, la 

educación 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 niños con TEA ha sido confirmado en la 

literatura (Lamminen, 2008; Lu et al., 2018), sin embargo es necesario recurrir a la 

distinción 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 niños con TEA (Benson, 2006; Ekas et al., 2010); asociación que no se 

ha encontrado con el apoyo formal. Asimismo, la percepción de utilidad de los apoyos 

sociales y no tanto la cantidad de los mismos, se relaciona negativamente con  el estrés, 

la ansiedad y la depresión, siendo más efectivas para reducir el estrés las fuentes de apoyo 

informales que las formales. Debido a estos hallazgos, en la presente investigación 

únicamente se incluirá 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 períodos de estrés. Por esta misma razón, las características 

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 niños; éstos incluyen discordia matrimonial, conflicto 

o violencia, divorcio, muerte de un progenitor o hermano, problemas parentales (abuso 

de sustancias, enfermedad física o 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 sociodemográficos y 

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

La familia monoparental en TEA conlleva desafíos importantes, que provocan 

altos niveles de estrés, peores resultados de salud mental y menores niveles de calidad de 

vida en comparación con las madres con pareja (Copeland y Harbaugh, 2004; McAuliffe, 

Cordier, Vaz, Thomas y Falkmer, 2017). Del mismo modo, las madres de niños con TEA 

tienen menos probabilidades de tener trabajo, lo que conlleva desventajas económicas y 

psicológicas (Ciday, Marcus y Mandell, 2012). Además, los padres de niños con TEA 
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con menor nivel educativo experimentan mayor estrés que los padres con más educación, 

posiblemente debido a un mayor acceso a apoyos y otros recursos de información 

(Stanojević, Nenadović, Fatić y Stokić, 2017). En una línea similar, una interacción 

disfuncional entre padres e hijos y la dificultad del niño aumentan cuando el nivel 

educativo de los padres es más bajo (Kavaliotis, 2017). Finalmente, las madres de niños 

con TEA informan que experimentan una tensión excesiva, depresión y aislamiento 

social. Específicamente, Cohrs y Leslie (2017) encontraron que el 16.9% tiene un 

diagnóstico de depresión; por su parte Bromley, Hare, Davison y Emerson (2004) 

mostraron que más del 50% informan de síntomas depresivos, como pérdida de energía, 

concentración y motivación, que pueden afectar negativamente el papel materno y reducir 

la competencia de la madre para atender las necesidades del niño. Todas estas 

circunstancias consideradas de riesgo plantean un daño directo para los niños 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 

formación de nuevos (Bradley y Vandell, 2007). 

 

3.3.3. Factor C: Las estrategias de afrontamiento. 

Desde las teorías generales del estrés y afrontamiento (Lazarus y Folkman, 1984), 

así como desde aquellos modelos más específicos de adaptación 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 adaptación. A 

pesar de la documentación de más de 400 estrategias de afrontamiento (Skinner, Edge, 

Altman y Sherwood, 2003), pueden ser clasificadas en dos grandes grupos: estrategias de 

aproximación (también llamadas de afrontamiento activo) y estrategias de evitación (o de 

retirada) (ver Zimmer-Gembeck y Skinner, 2016). Las estrategias de aproximación 

implican mecanismos cognitivos y conductuales destinados a dar una respuesta activa al 

estímulo o evento estresor, produciendo cambios directos sobre el problema (control 

primario) o las emociones negativas asociadas a él (control secundario). Esta categoría 

incluye estrategias como la planificación, la realización de una acción específica, la 

búsqueda de apoyo (instrumental y emocional), la reevaluación positiva de la situación y 

la aceptación. Las estrategias de evitación son aquellas que involucran mecanismos 

cognitivos y conductuales utilizados para evadir la situación estresante, como la 

distracción, la negación y las ilusiones.  
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En base a esta clasificación, existe un amplio consenso en afirmar que las 

estrategias de aproximación están relacionadas con un buen ajuste físico y psicológico 

(Clarke, 2006; Gustems-Carnicer et al., 2019; Syed y Seiffge-Krenke, 2015), mientras 

que las estrategias de evitación 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 análisis de las estrategias 

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

En concreto, esta diferenciación dicotómica 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 investigación del TEA: 

evitación activa, centrado en problemas, afrontamiento positivo y afrontamiento religioso 

/negación (Hastings et al., 2005). Específicamente, el uso del afrontamiento de evitación 

activa (distracción y desconexión) ha sido asociado con mayores niveles de depresión y 

menor bienestar en madres de niños con TEA (Benson, 2010). Para las madres de 

adolescentes, el afrontamiento a menudo actúa como un mecanismo de defensa cuando 

los síntomas del autismo son altos (Smith, Selter, Tager-Flushberg, Greenberg y Carter, 

2008). Los hallazgos han sido respaldados por estudios longitudinales en los que la 

reinterpretación cognitiva y la estrategia de aceptación se relacionaron con menos 

angustia y una mayor eficacia parental con el tiempo, mientras que las estrategias de 

desconexión o distracción 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 niños con TEA informan de un elevado uso de estrategias 

de evitación, mientras que utilizan en menor medida estrategias como la planificación, el 

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

En nuestro país, también son escasos los estudios que abordan de forma específica 

el análisis del afrontamiento para examinar la adaptación en familias españolas de niños 

con TEA. En particular, destaca la investigación 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 relación significativa y negativa con la 

depresión y positiva con la satisfacción familiar. Otro estudio sobre estrategias de 

afrontamiento en familias de personas con TEA en población española es el llevado a 

cabo por Pozo, Sarriá y Brioso (2008), el cual obtuvo que las estrategias de evitación 

activa estaban más relacionadas con el bienestar o la salud mental individual. En concreto, 
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la negación y autoculpabilidad tenían una relación positiva con el estrés, la ansiedad y la 

depresión y negativa con el bienestar psicológico. El otro tipo de estrategias de 

afrontamiento, las centradas en el problema mostraron una relación significativamente 

mayor con la calidad de vida familiar que con el ajuste psicológico. Además, al estudiar 

la relación entre los síntomas de TEA y el estrés materno, el análisis de mediación ha 

demostrado que el compromiso y la aceptación tiene una influencia más fuerte que los 

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

 

3.3.4. Factor X: El estrés parental como variable de adaptación psicológica. 

El estrés parental ha sido la variable más utilizada en los estudios para medir la 

adaptación psicológica familiar debido a las importantes implicaciones que tiene. Los 

altos niveles de estrés de los padres pueden conducir a una crianza más negativa (por 

ejemplo, siendo poco afectiva, autoritaria, crítica o con disciplina inconsistente), lo que a 

su vez puede tener un impacto directo no solo en el comportamiento de los niños (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 características del niño y las 

características de los padres. Los factores inherentes al niño con TEA relacionados con el 

estrés de los padres se han analizado exhaustivamente, incluidos los problemas 

conductuales y emocionales inapropiados e impredecibles del niño (Estes et al., 2013; 

Lecavalier, Leone y Wiltz, 2006), la gravedad de los síntomas del autismo (Rivard, 

Terroux, Parent-Boursier y Mercier, 2014) y las deficiencias en la comunicación social 

(Hayes y Watson, 2013).  

El aumento del estrés parental aparece después de que se realice un diagnóstico 

de TEA, independientemente de cuán intelectualmente alto sea el funcionamiento del 

niño con TEA (Davis y Carter, 2008). Por lo tanto, cualquier familia con un niño 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 ecológico, destacando las dificultades 

socioeconómicas 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).  

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

 

3.4. Estrés en familias de niños con TEA sin DI 

La literatura sobre el estrés que experimentan los padres de niños 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 

señalaban que la crianza iba más allá de brindar alimentos, refugio y seguridad; era 

necesario un compromiso mental las 24 horas del día, estructurando las rutinas de su hijo. 

A menudo describían a sus hijos como socialmente inmaduros, incomodos y carentes de 

sentido común. Es importante el apunte que hacían al señalar que sin orientación, los 

padres se sentían 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 condición de su hijo. 
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 Los escasos datos empíricos han demostrado que los padres de niños con TEA sin 

DI sufren más estrés parental que aquellos que crían niños con DT (Lee et al., 2009; Pisula 

y Porębowicz-Dörsmannet, 2017). Además, los pocos resultados que existen también 

parecen indicar que los padres de niños con TEA de alto funcionamiento muestran niveles 

de estrés clínicamente significativos (Rao y Biedel, 2009). Concretamente, se ha 

observado que más del 30% de las familias con un niño TEA sin DI experimentan un 

elevado estrés (Bundy y Kunce, 2009; Merino, Martinez, Cuesta, García y Perez, 2012).  

La literatura muestra un menor acuerdo al determinar la influencia del nivel 

cognitivo del niño sobre la experiencia de estrés en padres de niños con TEA. Por su 

parte, Rao y Biedel (2009) observaron que los niveles de estrés encontrados en padres de 

niños con TEA de alto funcionamiento eran similares a los encontrados en padres de niños 

pertenecientes al resto de niveles de gravedad del TEA. Por otra parte, algunas 

investigaciones han encontrado como el estrés de los padres de niños con TEA sin DI es 

superior al encontrado en padres de niños con TEA de mayor gravedad (Mori, Ujiie, 

Smith y Howlin, 2009; Rivard et al., 2014). Estos resultados pueden deberse a la presencia 

de sintomatología comórbida de depresión y ansiedad frecuentemente asociada a las 

personas con TEA de alto funcionamiento y la relación que tienen esos síntomas 

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 niños con TEA sin DI, ya que éstos últimos son 

abundantes. 

Bundy y Kunce (2009) exploraron las preocupaciones y los niveles de estrés en 

padres de niños con TEA sin DI. Sus datos fueron realmente interesantes, ya que además 

de encontrar que el 38% de los padres experimentaban estrés clínicamente 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 autonomía y vida 

diaria. Por lo tanto, es importante destacar la exploración más allá de los síntomas 

nucleares del TEA, ya que existen diversas características y ámbitos que pueden estar 

generando un aumento del estrés parental en las familias de niños con TEA de alto 

funcionamiento. 
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La literatura también ha indagado sobre variables relacionadas con el estrés 

parental en familias de niños con TEA sin DI, como son sus estrategias de afrontamiento 

y su calidad de vida. Distintos estudios han observado como las familias de niños 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, recurrían en menor medida 

al uso de la reinterpretación cognitiva y en su lugar utilizaban estrategias “más prácticas” 

centradas en el problema. Por su parte, Pakenham, Samios y Sofronoff (2005) observaron 

que en madres de niños con TEA sin DI, la mejor adaptación psicológica se producía 

cuando contaban con un elevado apoyo social, utilizaban activamente la reinterpretación 

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 niños 

con TEA de alto funcionamiento. Se han detectado altas tasas de depresión entre estas 

madres (Lee, 2009) y un elevado uso de antidepresivos (Littel, 2002). Además se conoce 

como los niveles de estrés parental han mediado entre los síntomas del TEA y la depresión 

materna, ejerciendo un importante rol (Benson, 2006). Todavía sigue siendo necesaria 

más investigación para esclarecer que factores, tanto de la familia como del niño, están 

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

Después de esta breve revisión, queda patente la carencia de estudios destinados 

a examinar el estrés de padres de niños con TEA sin DI. Además, los datos todavía son 

escasos respecto al conocimiento e implicación de factores moduladores del estrés 

parental. Aún así, se puede deducir que el estrés experimentado por las madres y padres 

de niños con TEA sin DI depende de diversos factores y variables, tales como las 

características 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 atención 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 niños. Además de observar las implicaciones que tienen las 

características familiares en el desarrollo comunicativo, conductual y socioemocional de 

niños 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 utilizarán de forma 
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equivalente los términos TEA sin DI y TEA de alto funcionamiento en los trabajos 

publicados y en la continuación de la Tesis. 
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4.  Objetivos e Hipótesis de trabajo 
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4.1. Objetivo general  

El objetivo general de la presente investigación es profundizar en los recursos de 

las familias de niños con TEA sin DI, su relación con el estrés resultante de la crianza y 

las implicaciones de los factores familiares en el desarrollo del niño. Se abordarán los 

siguientes objetivos específicos. 

 

4.2. Objetivos específicos  

 1) Comparar los niveles de estrés parental, apoyo social percibido y las estrategias 

de afrontamiento entre un grupo de madres de niños con TEA sin DI y madres de niños 

con DT. Describir las posibles necesidades específicas de apoyo social que presente el 

grupo de madres de niños con TEA. Además, explorar la relación y el poder predictivo 

que tienen los síntomas del trastorno, apoyo social percibido y estrategias de 

afrontamiento sobre el estrés parental (Estudio 1). 

 2) Determinar perfiles de riesgo familiar basados en características 

sociodemográficas y emocionales, niveles de estrés parental, estrategias de afrontamiento 

utilizadas y apoyo social percibido en madres de niños 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 niños con TEA de alto 

funcionamiento (Estudio 2 y 3). 

 3) Identificar subgrupos de niños con TEA sin DI basados en características del 

niño, como son los síntomas del TEA y TDAH, problemas emocionales y conductuales, 

habilidades comunicativas, conducta adaptativa y habilidades de ToM. Después se 

compararan dichos subgrupos entre sí 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. Hipótesis  

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

se delimitan en la presente Tesis Doctoral, se plantearon las siguientes hipótesis:  
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1) Las madres de niños con TEA sin DI presentarán niveles significativamente 

más altos de estrés parental y menor apoyo social percibido y un uso de estrategias de 

afrontamiento orientadas a la evitación, en comparación con las madres de niños con DT. 

También se prevé encontrar asociaciones y poder predictivo entre los síntomas 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 válidos. Los niños criados por 

madres con mayor estrés parental, menor apoyo social y estrategias de afrontamiento 

eficaces mostrarán peores resultados en base a su desarrollo comunicativo, conductual y 

socioemocional. Por el contrario, aquellos niños criados por madres con menor estrés 

parental, mayores niveles de apoyo social y un uso de estrategias de afrontamiento eficaz 

presentarán mejores resultados en características de desarrollo comunicativo, conductual 

y socioemocional. 

3) Los subgrupos de niños con TEA sin DI podrán hallarse con validez. Se 

encontrarán 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 niños 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 están dentro del subgrupo caracterizado 

por menores dificultades, presentarán a su vez un menor nivel de estrés parental, un mayor 

uso de estrategias de afrontamiento eficaz y un mayor apoyo social percibido, además de 

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

En la siguiente figura se representa en síntesis la organización de los diferentes 

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

 

Figura 5. Organización de los estudios presentados. 

Como ya se ha comentado previamente, el primer objetivo específico que se 

planteó (Objetivo 1) consistió en explorar los niveles de estrés parental, el uso de 

estrategias de afrontamiento y el apoyo social disponible en madres de niños con TEA 

sin DI y madres de niños con DT. Después se compararon ambos grupos en búsqueda de 

diferencias significativas. Además se analizó el poder predictivo de los síntomas del TEA, 

apoyo social y estrategias de afrontamiento sobre el estrés parental. Este trabajo se recoge 

en la publicación con el título: “Estudio comparativo del estrés, estrategias de 

afrontamiento y apoyo social en madres de niños con TEA sin discapacidad intelectual y 

de niños con desarrollo típico” (Estudio 1). 

Un segundo objetivo fue analizar perfiles de riesgo familiar basados en 

características sociodemográficas y emocionales, niveles de estrés parental, estrategias de 

afrontamiento utilizadas y apoyo social percibido en el grupo de madres de niños con 

TEA sin DI. Con el fin de explorar las implicaciones que tienen los perfiles de riesgo 

familiar en el desarrollo de los niños, se compararon entre sí los resultados de desarrollo 
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comunicativo, conductual y socioemocional de los niños con TEA de alto funcionamiento 

(Objetivo 2). Este trabajo se recoge en la publicación con el título: “Family Factors 

and Communicative Skills in Children with Autism Without Intellectual Disability” 

(Estudio 2) y en la publicación con el título: “Contexto familiar de niños con autismo. 

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

Por último, el tercer objetivo fue identificar subgrupos de niños con TEA de alto 

funcionamiento basados en características del niño, como la sintomatología 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 características de los niños en las familias, se 

compararon dichos subgrupos entre sí en búsqueda 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 publicación con el título: “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 continuación 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., Roselló, B., Berenguer, C., Baixauli, I., y Miranda, A. (2020). “Estudio 

comparativo del estrés, las estrategias de afrontamiento y el apoyo social en madres de 

niños con trastorno del espectro autista sin discapacidad intelectual y de niños con 

desarrollo típico”. Revista Mexicana de Psicología, 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 exploró los niveles de estrés parental, uso de estrategias de 

afrontamiento y apoyo social disponible en un grupo de madres de niños con TEA sin DI 

y otro de madres de niños con DT. Además se analizó el poder predictivo de los síntomas 

del TEA, apoyo social y estrategias de afrontamiento sobre el estrés parental. Tras realizar 

los análisis comparativos, los resultados se situaron en la línea de otras investigaciones, 

ya que las madres de niños 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, interacción 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 observó que el 50% de las madres que tenían un hijo con TEA de 

alto funcionamiento experimentaron estrés clínicamente significativo, contrastando con 

los niveles presentados por las madres de niños con DT, obteniendo todas ellas 

puntuaciones normativas de estrés parental.  

Respecto a las estrategias de afrontamiento, el grupo de madres de niños con TEA 

sin DI informaron que desarrollaban más la aceptación que las madres de niños con DT 

(“Acepto la realidad de lo que ha sucedido” y “Aprendo a vivir con ello”). El 

afrontamiento activo y la planificación también destacaron como estrategias de 

afrontamiento positivo que eran frecuentemente utilizadas por las madres de niños con 

TEA de alto funcionamiento, aunque las diferencias con las madres de niños con DT no 

fueron significativas. Además es necesario destacar que las madres de niños con TEA sin 
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DI de nuestro estudio recurrieron significativamente menos al uso de la religión que las 

madres de niños con DT. 

Otra diferencia significativa fue encontrada en los niveles de apoyo social de las 

madres de niños con TEA de alto funcionamiento, siendo éstos significativamente 

inferiores al del grupo de madres de niños 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 niños con TEA sin DI recibía un numero significativamente reducido de 

invitaciones para salir y distraerse, tenía pocas visitas de amigos y familiares, echaba en 

falta ayuda doméstica y percibía grandes dificultades para poder comunicar sus problemas 

personales, familiares, económicos y laborales; traduciéndose estos hechos en una fuente 

importante de insatisfacción social. Estos resultados coinciden con la literatura previa, 

reconociendo ampliamente el aislamiento social al que están sometidos los padres que 

tienen un hijo con TEA (Sim et al., 2018; Weiss et al., 2012). 

 El último objetivo de la investigación fue analizar el poder predictivo de las 

variables del estudio sobre el estrés de las madres de niños con TEA sin DI utilizando 

aquellas que habían mostrado una correlación significativa con las diferentes escalas de 

medida del estrés parental (PSI-SF). Los síntomas socio-comunicativos del TEA se 

asociaron positivamente con  la subescala conducta del hijo. Los síntomas repetitivos y 

estereotipados mostraron una asociación positiva con las subescalas de estrés parental, 

conducta del hijo y con el estrés total. Por su parte la estrategia de aceptación mostró una 

asociación negativa con todas las subescalas del PSI-SF: estrés parental,  interacción 

disfuncional, conducta del hijo y estrés total. El apoyo confidencial correlacionó 

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 religión se acercaron a la 

significación sin llegar a serlo.  

Los resultados de los análisis de regresión mostraron que ninguna de las variables 

(síntomas repetitivos/estereotipados, apoyo confidencial y aceptación) predecía 

significativamente el nivel de estrés valorado por la subescala de estrés parental, aunque 

el valor de la aceptación quedó próximo a la significación. Tampoco los dos dominios de 

síntomas del TEA (socio-comunicativos y repetitivos-estereotipados) ni la estrategia de 

aceptación tuvieron por sí 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 aceptación de nuevo se acercó a la significación estadística. La estrategia de 

afrontamiento aceptación fue un predictor significativo en la subescala de interacción 

disfuncional explicando un 9% del total de la varianza. Por último, también la aceptación 

fue el único predictor significativo en la escala de estrés total, consiguiendo explicar junto 

a los síntomas repetitivos/estereotipados y al apoyo social confidencial un 24% de la 

varianza. En conclusión, la aceptación demostró 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 niños con  TEA (Weiss et al., 2012). 
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5.2.2. Estudio 2  

Baixauli, I., Mira, A., Berenguer, C., Roselló, B., & Miranda, A. (2019). Family Factors 

and Communicative Skills in Children with Autism Without Intellectual Disability. 
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https://doi.org/10.1007/s10803-019-04216-5 
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Impact Factor JCR (3.249) Quartile 1  

 

El segundo estudio tuvo por objetivo determinar subgrupos o perfiles de familias 

de niños con TEA sin DI, basándose en una matriz que combinaba factores de riesgo y 

protección seleccionados de acuerdo con su relevancia en la investigación previa. 

Específicamente, en el análisis del entorno familiar se consideraron indicadores de riesgo 

los factores sociodemográficos y emocionales, los niveles de estrés, así como estrategias 

de afrontamiento positivas (compromiso y reinterpretación cognitiva) y el apoyo social 

confidencial percibido por las madres.  

Dichos factores sociodemográficos y emocionales correspondían al nivel 

educativo, estado laboral y salud mental de las madres y estado civil de los padres. El 

estado civil de los padres se calificó con una puntuación 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 educación de los padres se le asignó un valor de “0 

a 4”. El riesgo más bajo fue asignado con el menor valor: “0” Título universitario, “1” 

Bachiller o formación profesional de grado superior, “2” Formación profesional de nivel 

medio o educación secundaria obligatoria “3” y Escuela primaria “4”. El estado laboral 

se codificó como “0” empleado, “1” desempleado, “2” jubilado, “3” ama de casa y “4” 

otros. La salud mental de las madres se codificó como “0” (sin problemas mentales) o “1” 

(diagnosticada con problemas mentales). Además, considerando la notable influencia del 

entorno familiar en el desarrollo de la comunicación, un segundo objetivo fue analizar las 

posibles diferencias en habilidades comunicativas entre los niños con TEA sin DI 

pertenecientes a los perfiles familiares empíricamente establecidos.  
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Mediante la aplicación del análisis 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 características de las variables que los 

configuraron. El Grupo 1 (n = 20; 38.46%) fue etiquetado como “riesgo alto” por reflejar 

puntuaciones altas en el índice de riesgo familiar y estrés parental, pero puntaciones bajas 

en estrategias de afrontamiento eficaz y apoyo social confidencial. El Grupo 2 (n = 21; 

40.38%) fue etiquetado como “riesgo moderado” ya que mostró 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 índice de riesgo familiar y estrés parental, 

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

Se realizaron análisis de varianza (ANOVA) y pruebas post hoc de Tukey para 

determinar las diferencias significativas entre los tres grupos de perfiles familiares. Tras 

la aplicación de la corrección de Bonferroni, las familias clasificadas en el subtipo de “sin 

riesgo” obtuvieron puntuaciones cercanas a la media normativa en estrés parental, en las 

dos habilidades de afrontamiento y en el apoyo social confidencial. No se hallaron 

diferencias significativas en los factores sociodemográficos ni emocionales de las madres. 

Concretamente, la comparación post hoc mostró que el Grupo 1 (riesgo alto) obtuvo 

puntuaciones significativamente más 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 

línea, el Grupo 2 (riesgo moderado) logró puntuaciones significativamente más altas que 

el Grupo 3 (sin riesgo). Respecto al compromiso, las puntuaciones del Grupo 3 (riesgo 

bajo) fueron significativamente más 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 más altas que las puntuaciones del Grupo 1 (riesgo 

alto) y del Grupo 2 (riesgo moderado), mostrando éstos dos últimos grupos diferencias 

significativas entre ellos. 

Para abordar el segundo objetivo del estudio, es decir, explorar las posibles 

diferencias en las habilidades comunicativas entre los niños de los perfiles familiares 

establecidos, se realizó un análisis de varianza (ANOVA). Los análisis post hoc de Tukey, 

después de aplicar la corrección de Bonferroni, mostraron diferencias significativas en 

las habilidades comunicativas de los niños 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 más altas que el Grupo 3 (sin riesgo). De manera similar, las 

puntuaciones medias de PC y GCC del CCC-2 fueron estadísticamente diferentes entre 

los grupos. En este caso, el análisis post hoc reveló que los niños del Grupo 3 (sin riesgo) 

tenían puntuaciones significativamente más altas que los del Grupo 1 (alto) y el Grupo 2 

(moderado), coincidiendo con la literatura previa que señala la asociación significativa 

entre las dificultades de comunicación y niveles más altos de estrés parental (Lecavalier 

et al., 2006; Pastor et al., 2016; Segeren y Fernandes, 2016).  

Finalmente, las diferencias significativas encontradas entre los niños del Grupo 3 

y del Grupo 1 en las escalas “lenguaje estereotipado”, “comunicación no verbal” y 

“relaciones sociales” desaparecieron al aplicar la corrección de Bonferroni. En 

conclusión, aquellos niños con TEA sin DI que cuentan con un entorno familiar que 

dispone de más factores de protección, especialmente con menos estrés, un estilo de 

afrontamiento más adaptativo y un mayor apoyo social informal, tienen mejores 

habilidades comunicativas; confirmando así la notable influencia del entorno familiar en 

el desarrollo de la comunicación en niños con TEA de alto funcionamiento.
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5.2.3. Estudio 3  

Mira, A., Berenguer, C., Baixauli, I., Roselló, B., & Miranda, A. (2019). Contexto 

familiar de niños 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 niños con TEA pueden diferenciarse en función de indicadores 

sociodemográficos y del clima familiar caracterizado por el nivel de estrés parental, el 

uso de estrategias de afrontamiento y la búsqueda de apoyo social (Zaidman-Zait et al. 

2018). El objetivo del tercer estudio fue analizar las diferencias conductuales, 

emocionales y sociales de niños con TEA sin DI en relación con distintos perfiles de 

riesgo familiar. La obtención 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), identificándose los perfiles en función de los factores de riesgo presentes (alto, 

moderado y bajo). 

 El análisis de la varianza (ANOVA) mostró diferencias estadísticamente 

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 puntuación 

significativamente más alta en todas estas variables que el grupo “riesgo bajo”.  

Concretamente, los niños de las familias pertenecientes al grupo “alto riesgo” presentaron 

las puntuaciones medias más elevadas en las subescalas de problemas emocionales, 

comportamentales, hiperactividad y en problemas con los iguales, mientras que en 

conducta prosocial se apreciaron las puntuaciones más bajas. Por el contrario, el grupo de 

niños pertenecientes al grupo de familias con un riesgo bajo presentó un patrón diferente, 

al observarse puntuaciones bajas en las subescalas de dificultades emocionales y 

comportamentales y altas la subescala de conducta prosocial. 

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

ampliamente documentada en la investigación, 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 atención al papel que desempeña el entorno sociocultural y emocional 

familiar como factor de protección en el desarrollo socioemocional de los niños con TEA, 

algo que sí se ha constatado en niños con DT (McGrath y Elgar, 2015). Precisamente, el 

instrumento de evaluación utilizado en nuestro estudio ha permitido evidenciar que la 

sintomatología emocional y la conducta prosocial diferencian de forma significativa 

grupos de niños con familias de diferente nivel de riesgo, definido en términos 

sociodemográficos, de estrés, afrontamiento y apoyo social. Los niños con TEA de las 

familias más vulnerables a nivel sociodemográfico y con una atmósfera familiar menos 

positiva, presentan también una mayor problemática comportamental y, en particular, 

mayores dificultades emocionales y menos conductas prosociales.  

 Por último, 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 

mostró 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 caracterizó por peores puntuaciones en comportamiento, habilidades 

sociales y de control emocional de los niños, mientras que el perfil de riesgo bajo se 

relacionó con puntuaciones inferiores en dificultades emocionales y conductuales y 

puntuaciones elevadas en conducta prosocial de los niños.  
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5.2.4. Estudio 4  
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profiles of children with autism spectrum disorder: association with family factors. 
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La heterogeneidad tan característica que presenta el TEA dificulta a los 

profesionales seleccionar la intervención más adecuada y eficiente. Debido a esta 

situación, las investigaciones previas han utilizado el análisis de conglomerados para 

identificar subgrupos similares en muestras de TEA, generalmente diferenciándolos por 

los síntomas nucleares del trastorno. Un aspecto innovador del presente estudio consiste 

en la inclusión de dominios de comorbilidad frecuentemente presentes en el TEA, 

ampliando así el enfoque analítico que proporcione información que facilite la selección 

de técnicas de evaluación e intervención. Por lo tanto, el primer objetivo del cuarto 

estudio fue identificar subgrupos de niños con TEA sin DI, en función de la gravedad de 

los síntomas y características adaptativas, pragmáticas y conductuales.  

Coincidiendo con otras investigaciones que integraron participantes con TEA de 

alto funcionamiento (Cholemkery et al., 2016; Vertè et al., 2006; Zheng et al., 2019), los 

resultados mostraron que la división de la muestra en subgrupos en función de sus niveles 

de gravedad fueron adecuados. El análisis jerárquico de las características de los niños 

agrupó la muestra, utilizando la distancia mínima entre los participantes como criterio. 

La inspección del dendrograma determinó un número óptimo de grupos, obteniendo tres 

grupos. El grupo 1 (n = 20) mostró serias dificultades que se reflejaron en una mayor 

severidad de los síntomas, menores habilidades pragmáticas y cotidianas y más problemas 

conductuales y emocionales, por lo que fue etiquetado como el grupo “Dificultades 

serias”. Por el contrario, el Grupo 3 (n = 7) presentó dificultades más leves en estas 

medidas, por lo que se le consideró como el grupo “Dificultades leves”. El grupo 2 (n = 
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25) se ubicó en una posición intermedia en la mayoría de las variables evaluadas y se 

denominó como grupo “Dificultades moderadas”.  

Estos tres subgrupos mostraron diferencias en la mayoría de las variables, y estas 

diferencias fueron más numerosas entre los grupos “Dificultades serias” y “Dificultades 

leves”. Específicamente, en el grupo con “Dificultades serias”, los síntomas de TEA y 

TDAH fueron más altos, mientras que los niveles de habilidades para la vida diaria y ToM 

fueron inferiores a los otros dos grupos, “Dificultades moderadas” y “Dificultades leves”. 

A su vez, el grupo “Dificultades moderadas” presentaba más síntomas de TEA y TDAH, 

más problemas de comportamiento y menos competencia pragmática y conocimiento de 

ToM que el grupo “Dificultades leves”. 

Además, el análisis de varianza de un factor (ANOVA) mostró que los grupos 

presentaron diferencias significativas con respecto al grupo de niños con DT después de 

aplicar la corrección de Bonferroni. Coherentemente con los síntomas característicos de 

los perfiles identificados, los grupos de “Dificultades serias” y “Dificultades moderadas” 

presentaron diferencias significativas en comparación con el grupo de niños con DT en 

todas las variables estudiadas. Por el contrario, el grupo de “dificultades leves” solo se 

diferenciaba del grupo de TD en los síntomas de TEA y TDAH, competencia pragmática 

y teoría de la mente, mientras que los dos grupos tenían niveles similares de problemas 

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

El segundo objetivo del estudio consistió en identificar posibles diferencias entre 

los tres subgrupos de niños con TEA en sus características sociodemográficas, salud 

emocional, estrés parental y uso de estrategias de afrontamiento eficaces. El análisis 

multivariante de la varianza (MANOVA) reveló diferencias estadísticamente 

significativas entre los grupos en estrés parental, interacción disfuncional, dificultades del 

hijo, salud mental materna, afrontamiento activo, apoyo emocional, apoyo instrumental 

y aceptación. Después de aplicar la corrección de Bonferroni, las variables que 

permanecieron significativas fueron el apoyo emocional, el estrés parental y la interacción 

disfuncional. En comparación, las familias de los niños del grupo “Dificultades serias”, 

generalmente obtuvieron las puntuaciones medias más bajas en estrategias de 

afrontamiento positivas, y el grupo “Dificultades leves”, obtuvo las puntuaciones más 

altas. Además, el grupo “Dificultades serias” presentó 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 niños pertenecientes al grupo “Dificultades leves” obtuvieron las 

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

Concretamente, se mostró que las madres del grupo “Dificultades serias” tenían 

niveles más altos de estrés parental y más problemas de salud mental que los otros dos 

grupos. Además, superaron significativamente a las madres de niños con “Dificultades 

leves” en el estrés relacionado con las escalas interacción disfuncional y dificultad del 

hijo. Por lo tanto, en madres de niños con TEA sin DI, se confirma que el estrés 

psicológico está asociado con los problemas emocionales y de comportamiento de sus 

hijos (Barroso et al., 2018; Yorke et al., 2018) y una menor competencia pragmática y 

habilidades para la vida diaria (Hayes y Watson 2013; Gardiner e Iarocci, 2015; McStay, 

Dissanayake, Scheeren, Koot y Begeer, 2013). 
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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 desafíos y esfuerzos debido a la cantidad de recursos (energía, 

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 atención por parte de la literatura. Sin embargo, son más escasas 

las investigaciones que han explorado las implicaciones que presenta el nivel cognitivo 

del niño en el estrés de los padres, concretamente aquellos casos donde el TEA debuta 

sin una DI (TEA de alto funcionamiento), siendo este subgrupo el que más ha aumentado 

su tasa de prevalencia (Baio et al., 2018). 

 La presente tesis ha evidenciado que las madres de niños con TEA sin DI 

presentan niveles de estrés clínicamente significativos, siendo así en el 50% de los casos 

de nuestro estudio. Este porcentaje es inferior al 87% aportado por Pozo y Sarriá (2006). 

En cambio, es más próximo 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). Además, en comparativa con las madres de niños 

con DT, las madres de niños con TEA sin DI mostraron puntuaciones significativamente 

superiores en todas las medidas de estrés. Estos hallazgos coinciden con investigaciones 

previas, suponiendo un serio obstáculo para el desempeño adecuado de todo tipo de 

funciones propias de la vida diaria (Barroso et al., 2018; Hayes y Watson, 2013; Pisula y 

Porębowicz-Dörsmann, 2017). 

Respecto al apoyo social percibido, el grupo de madres de niños con TEA sin DI 

también mostraron diferencias con el grupo de madres de niños con DT, siendo éstos 

significativamente inferiores (Obeid y Daou, 2015). Nuestros hallazgos indicaron que las 

madres de niños con TEA sin DI se sentían insatisfechas con su apoyo social, reflejando 

un número 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, económicos 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 niños 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 situación de estigma social obedezca en gran 

medida a la falta de concienciación sobre el TEA por parte de la sociedad (McIntyre y 

Brown, 2018). De hecho, se ha observado que la incomprensión y actitud crítica hacia los 

padres (a los que se cataloga en ocasiones como incompetentes para educar a sus hijos) 

aumenta con la “apariencia normal” del niño, siendo este el caso de las personas con TEA 

de alto funcionamiento (Neely-Barnes et al., 2011). 

En el ámbito de las estrategias de afrontamiento, las madres de niños con TEA sin 

DI informaron que desarrollaban más la aceptación que las madres de niños con DT 

(“Acepto la realidad de lo que ha sucedido”). Al tratarse de una condición crónica, es 

adaptativo que las madres decidan a admitir el hecho en lugar de esforzarse en negarlo, 

lo cual podría causar más daño psicológico (Hayes et al., 2006). De hecho, se ha 

comprobado que la aceptación es una respuesta que protege a las madres que tienes hijos 

con TEA de los síntomas de depresión en el tiempo (Da Paz, Siegel, Coccia y Epel, 2018). 

El afrontamiento activo y la planificación también destacaron como estrategias positivas 

frecuentemente utilizadas por las madres de niños con TEA, sin llegar a mostrar 

diferencias con las madres de niños con DT. Sin embargo, las madres de niños con TEA 

sin DI de nuestro estudio buscaron significativamente menos el apoyo de la religión que 

las madres de niños con DT. Las explicaciones médicas a las que tenían fácil acceso las 

madres y el laicismo dominante podrían haberles impulsado a buscar otras explicaciones 

que no estuvieran enmarcadas en la religión (Croot et al., 2012).  

En definitiva, la aceptación demostró un poder predictivo significativo sobre 

diferentes componentes del estrés parental, confirmando su importancia para disminuir 

los niveles de estrés en madres de niños con TEA (Weiss et al., 2012). Además, se hace 

necesario destacar que, aunque la aceptación fue el único predictor significativo en la 

escala de estrés total, los síntomas repetitivos y estereotipados alcanzaron un valor 

cercano a la significación  estadística. Diversos estudios (Ilias 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 niños 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 

asociación entre estrés y apoyo social confidencial también fue significativa, 
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reivindicando su importancia. Sin embargo, el apoyo social no demostró tener un papel 

predictivo del estrés. Este hallazgo sugiere que las madres de hijos con TEA sin DI 

muestran más otros recursos, como su confianza en el control personal para manejar la 

situación difícil que comporta la crianza que en el apoyo confidencial que pueden 

prestarle otras personas. 

Por otro lado, se planteó como segundo objetivo de la tesis la exploración de las 

implicaciones que tienen las características 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 protección seleccionados de 

acuerdo con su relevancia en la investigación previa. De tal forma, se identificaron tres 

grupos que presentaban perfiles significativamente diferentes en tres de las características 

familiares evaluadas en nuestro estudio: estrés parental, compromiso y apoyo social 

confidencial. 

 El perfil etiquetado como “riesgo alto” se caracterizó por una tendencia a 

experimentar niveles más altos de estrés (Benson, 2010; Zaidman-Zait et al., 2017). Los 

padres de este grupo correspondieron a aquellos en la categoría de riesgo “clínico”. 

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 restricción de otras funciones en sus vidas, conflictos con su pareja, falta 

de apoyo social o problemas de salud física o 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). Además 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 útiles para contrarrestar los efectos nocivos del 

estrés en familias de niños con TEA (Sim et al., 2016; Smith et al., 2008; Zaidman-Zait 

et al., 2017). Esta situación los hace más vulnerables a las dificultades de criar a un niño 

con TEA, y necesitarían acceder a una intervención psicológica 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 experimentó un estrés significativamente menor y, en general, tuvo un mayor 

apoyo social confidencial que el subgrupo de familias de “riesgo alto”. Según 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 niño 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 situación de menor vulnerabilidad que los padres del grupo 

“riesgo alto”, pueden necesitar ayuda psicológica y monitoreo para promover estrategias 

de afrontamiento enfocadas en el problema, como el compromiso, que está positivamente 

relacionado con una mejor calidad de vida (Vernhet et al., 2018).  

Finalmente, el tercer grupo se clasificó como "sin riesgo", mostrando una 

tendencia más positiva. Este grupo, que incluía el porcentaje más bajo de familias, parece 

estar más protegido de los efectos negativos del estrés y está mejor preparado para 

adaptarse con éxito a los desafíos de educar a un niño con TEA. Se involucran en recursos 

de afrontamiento activo mediante la planificación de estrategias y la adopción de medidas 

para resolver sus problemas. También presenta una sólida 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 

psicológico (Boyd 2002). En resumen, aquellas familias que crían un niño 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 adaptación exitosa de 

acuerdo con el Modelo Doble ABCX de estrés y adaptación familiar (McCubbin y 

Patterson, 1983). 

Respecto al desarrollo comunicativo de los niños y las implicaciones que tienen 

las características familiares, se observó que los perfiles de “riesgo alto” y “moderado” 

se asociaron con peores puntaciones en las habilidades comunicativas de los niños, 

diferenciándose significativamente del grupo “sin riesgo”. Estudios anteriores han 

señalado una asociación significativa entre las dificultades de comunicación y los altos 

niveles de estrés parental (Lecavalier et al., 2006; Pastor et al., 2016; Segeren y Dreux-

Miranda, 2016). Sin embargo, la investigación previa no ha abordado la evaluación de la 

competencia pragmática, déficit central en la conceptualización del TEA con importantes 

repercusiones en las áreas social y conductual (Helland et al., 2014). De hecho, los déficits 

comunicativos y las dificultades en el uso del lenguaje como herramienta de 

autorregulación pueden generar sentimientos de frustración expresados a través de 

problemas de conducta, un factor asociado constantemente con el estrés de los padres 

(Lecavalier et al., 2006). Esto podría explicar en parte los altos niveles de estrés que se 
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encuentran en los padres cuyos hijos tienen mayores dificultades de comunicación. Los 

niños con un entorno familiar que cuenta con más factores de protección, especialmente 

con menos estrés, un estilo de afrontamiento más adaptativo y un mayor apoyo social 

informal, tienen mejores habilidades comunicativas.  

Siguiendo la línea de los hallazgos sobre desarrollo comunicativo, el perfil 

familiar de “riesgo alto” se caracterizó por peores resultados en el desarrollo conductual 

y socioemocional de sus hijos. Por el contrario, el grupo “sin riesgo” presentó 

puntuaciones significativamente mayores en habilidades sociales e inferiores en 

dificultades emocionales y problemas de conducta. Precisamente, el instrumento de 

evaluación utilizado en nuestro estudio (SDQ-Cas; Goodman, 1997) ha permitido 

evidenciar como la sintomatología emocional y la conducta prosocial pueden diferenciar 

de forma significativa grupos de niños 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 permitió determinar diferencias significativas entre los distintos 

grupos de niños pertenecientes a los perfiles familiares, en la línea de los hallazgos de 

Lecavalier et al. (2006). Es posible que la percepción de estas dificultades genere más 

estrés en los padres, lo que podría intensificarse por estilos de afrontamiento desadaptados 

y un menor apoyo social. 

Por último, la presente tesis exploró las implicaciones de las características de los 

niños sobre factores familiares, como el estrés parental, el afrontamiento positivo, el 

apoyo social y la salud mental materna. Para tal fin se dividió la muestra de niños 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 división de los niños 

en los subgrupos “Dificultades serias”, “Dificultades moderadas” y “Dificultades leves”, 

en términos de niveles sintomáticos, fue adecuada. Específicamente, el grupo 

“Dificultades serias” se caracterizó por síntomas más 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 conclusión, 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 

niños con DT. Coherentemente con los síntomas característicos de los perfiles 
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identificados, los grupos “Dificultades serias” y “Dificultades moderadas” presentaron 

diferencias significativas en comparación con el grupo de niños con DT en todas las 

variables estudiadas. Por el contrario, el grupo “dificultades leves” solo se diferenció del 

grupo DT en síntomas de TEA y TDAH, competencia pragmática y teoría de la mente, 

mientras que los dos grupos tenían 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 describió como el grupo de TEA más puro, mostrando 

esencialmente síntomas centrales del trastorno (APA, 2013; Baron-Cohen et al., 1985). 

Al observar cómo se comportaban las variables familiares, se mostró que las 

madres del grupo “dificultades graves” tenían niveles más altos de estrés parental y más 

problemas de salud mental que el resto de grupos. Por lo tanto, en madres de niños con 

TEA, se confirma que el estrés está asociado a mayores problemas emocionales y 

conductuales de sus hijos (Barroso et al., 2018; Yorke et al., 2018) y una menor 

competencia pragmática y habilidades para la vida diaria (Hayes y Watson, 2013; 

Gardiner e Iarocci, 2015; McStay et al., 2013). Finalmente, con respecto a los factores de 

protección, las madres del grupo “dificultades leves” utilizaron estrategias de apoyo 

instrumental y aceptación en mayor medida que las madres de niños del grupo 

“dificultades graves”.  

Por lo tanto, se detecta una clara ventaja en las madres del subgrupo de niños con 

menos problemas. Por un lado, la aceptación promueve la resiliencia en padres de niños 

con TEA (Whitehead et al., 2015). Por otro lado, el apoyo emocional es un mediador 

significativo entre el estrés parental y los síntomas de TEA (Miranda et al., 2019), y está 

relacionado con una mayor autoeficacia parental (Zaidman-Zait et al., 2017). En conjunto, 

los datos muestran la situación de vulnerabilidad particular que produce la crianza de 

niños con TEA y las dificultades asociadas en las madres. Además, el estudio del 

compendio encargado de tales objetivos, ha establecido una relación entre las dificultades 

de los niños 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 y, 

más específicamente, de las madres como principales cuidadoras. 

 

6.2. Limitaciones 

A pesar de su interés, esta investigación no está exenta de limitaciones. Es 

necesario señalar el reducido número de familias participantes. Éste hecho hace que los 

resultados deban contemplarse como preliminares y necesitarán trabajos de replicación. 
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Igualmente, los resultados son únicamente aplicables a madres e hijos con TEA sin DI, 

es decir, con un CI dentro de los límites de la normalidad, limitando la generalización de 

los hallazgos. 

Además, la mayoría de los niños del grupo clínico eran varones por lo que los 

resultados no podrían generalizarse a chicas con TEA sin DI, dado el bajo número de 

participantes encontradas. Esta limitación no es única en nuestro estudio, sin embargo, 

debería ser un tema central para futuras investigaciones que impliquen a niños con TEA 

de alto funcionamiento. Así mismo, esta limitación también afecta al grupo de madres, 

ya que el número de padres participantes fue muy reducido. Aunque la comparación 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 Porębowicz-Dörsmann, 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 más objetivos como fuentes complementarias de 

información. En esta línea, 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 podría 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 aún quedan variables que tienen relación con el estrés parental 

y no han sido contempladas. Por ejemplo, características de los padres como la salud 

física o la genética, la satisfacción de pareja, la presión financiera, el acceso a programas 

educativos para padres, el clima familiar y escolar, la satisfacción vital, el 

empoderamiento, la autoeficacia o la resiliencia. Sería 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 último, debido a la naturaleza transversal de nuestro estudio, no es posible 

explicar la relación causa-efecto y cómo los factores de los niños interactúan con las 

características maternas en los resultados finales. Por ejemplo, no podemos saber si las 

correctas habilidades comunicativas de niños con TEA sin DI contribuyen a mejorar el 

ambiente emocional de la familia o, por el contrario, el ambiente óptimo es lo que 

favorece el desarrollo comunicativo y lingüístico los niños. Por lo tanto, se necesitarían 
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diseños de corte longitudinal para determinar la direccionalidad de relación causal entre 

las variables analizadas en nuestro estudio. En cualquier caso, todos estos factores deben 

abordarse en cualquier intervención diseñada para mejorar las habilidades de los niños y 

la calidad de vida familiar.  

 

6.3. Implicaciones prácticas y nuevas vías de estudio 

En la última 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 niño en la presentación de sus síntomas 

principales, así como en las comorbilidades asociadas y en su trayectoria vital. Por lo 

tanto, la ciencia, la educación y la sanidad de nuestro país deben adaptarse conjuntamente 

a estos hechos, atendiendo en su totalidad las necesidades específicas que plantea la 

crianza de un niño con TEA sin DI para las familias españolas. El presente estudio 

representa un intento de colaboración para avanzar en esta dirección. 

Una de las principales implicaciones prácticas de la presente investigación se 

refiere a la gran necesidad de evaluar e intervenir el estrés parental de forma multimodal 

en familias de niños con TEA sin DI. Los hallazgos obtenidos muestran que el 50% de 

las madres exhibieron niveles de estrés clínicamente significativos, reflejando la dificil 

situación de crianza en la que viven. Además, mostraron altos niveles de insatisfacción 

en relación al apoyo social percibido y un uso significativo de la estrategia de 

afrontamiento de aceptación en comparación con las madres de niños con DT. En 

coherencia con la literatura, el estrés parental mostró asociaciones significativas con el 

apoyo social confidencial, la estrategia de aceptación y los síntomas repetitivos y 

estereotipados del TEA, siendo la asociación positiva en este último caso. Por último se 

encontró que la aceptación predecía de forma significativa los niveles de estrés parental. 

Por lo tanto, otra de las piedras angulares de la intervención será aquella que tenga por 

objetivo la reducción de las conductas repetitivas y restringidas del TEA.  

Por otra parte, la presente investigación reveló de forma específica que las madres 

de niños con TEA sin DI presentaron graves carencias en sus posibilidades de comunicar 

sus problemas personales, laborales y/o económicos, además percibir un elevado 

aislamiento social, el cual incluye la disminución de visitas de amigos y familiares e 

invitaciones para distraerse. Por lo tanto, los hallazgos obtenidos ayudarán a los 

profesionales de los servicios educativos y de salud a ser más conscientes de las 
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necesidades específicas que presentan las familias de niños con TEA de alto 

funcionamiento. 

Además, la presente investigación ha establecido una relación entre los factores 

de riesgo de los padres y el desarrollo comunicativo, social y emocional de niños con 

TEA sin DI. Los perfiles de riesgo establecidos han evidenciado que los hijos de las 

madres que presentan niveles más altos de estrés, un menor uso de estrategias de 

afrontamiento eficaz y un menor apoyo social, muestran puntuaciones significativamente 

más 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 así mejoren las habilidades 

comunicativas y socioemocionales de los niños, 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 niños con 

mayor sintomatología TEA y TDAH, problemas emocionales y conductuales, y menor 

conducta adaptativa, competencia pragmática 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 dirección causal de esta relación, queda patente 

la importancia que tienen las características de los padres en el desarrollo de sus hijos y 

viceversa. Estos últimos hallazgos han permitido enfatizar la necesidad de ampliar el 

enfoque de evaluación en los niños con TEA sin DI. De tal forma, se ha observado que 

los niños del grupo “dificultades leves” solamente se diferencian del grupo de niños con 

DT en características propias del TEA, definiéndose como el grupo más “puro”. Este 

hecho pone de manifiesto la importancia de una evaluación más amplia atendiendo las 

comorbilidades asociadas. Tal enfoque permitirá abordar las necesidades específicas de 

los niños, que aún recibiendo el mismo diagnóstico clínico muestran diferencias 

significativas entre ellos, haciendo patente la heterogeneidad tan característica del TEA. 

Desde una aproximación clínica, la búsqueda de características comunes entre los 

niños con TEA sin DI ha resultado una labor muy interesante para la investigación, 

facilitando la profundización en las necesidades específicas que presenta cada perfil. Por 

consiguiente, la intervención del grupo “dificultades leves” requerirá un abordaje preciso 

de las características más genuinas del TEA. En cambio, el grupo “dificultades serias” 

exigirá además 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 práctica de una evaluación que incluya de forma conjunta tanto la 

sintomatología clínica del TEA como sus comorbilidades asociadas. De esta forma, la 

intervención será más certera al estar centrada en el individuo, siendo personalizada en 

base a sus necesidades y características.  

En coherencia con nuestros resultados, las familias han destacado principalmente 

como factor estresante los síntomas del trastorno de sus hijos. Actualmente contamos con 

intervenciones basadas en la evidemcia que tienen por objetivo reducir estos síntomas y 

aumentar las habilidades adaptativas de los niños.  El método ABA ha demostrado 

mejorar los síntomas del TEA, el lenguaje expresivo y receptivo y el CI (Viruès-Ortega, 

2010). Posteriormente este método ha evolucionado tomando un carácter más 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 reducción de las conductas problemáticas y un aumento 

de la comunicación funcional (Mancil, 2006).  

Es importante destacar que los niveles de estrés parental afectan negativamente a 

la eficacia de estas intervenciones centradas en el niño (Osborne y Reed, 2008). A causa 

de las implicaciones existentes entre las características de los padres y el desarrollo de los 

niños con TEA sin DI, la necesidad de reducir los niveles de estrés parental cobra más 

importancia todavía. Aunque la literatura lleva algunos años sugiriendo que los padres 

deberían recibir algún tipo de intervención 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 reducción del estrés parental en familias de niños con TEA 

(Karst y Van Hecke, 2012). 

Los hallazgos obtenidos de la presente investigación reflejan la necesidad de 

diseñar y dar a conocer programas de intervención destinados a la reducción del estrés 

parental de familias de niños con TEA sin DI. Al igual que ha ocurrido en los perfiles de 

los niños, 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 intervención destinada a la modificación de las variables relacionadas 

con el estrés parental destacadas anteriormente. De nuevo, el proceso de intervención 

debe iniciarse tras una evaluación precisa de los niveles de estrés de los padres del niño 

con TEA sin DI, por lo que la presente investigación aboga por realizar dicha evaluación 
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a la familia, ya que dependiendo de los resultados que ésta ofrezca, se podrá personalizar 

la intervención y centrarla en las necesidades que requieran tratamiento.  

La asistencia a grupos de apoyo es particularmente efectiva mediando entre los 

niveles de estrés y depresión en los padres de niños 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 intervención es el “relevo del cuidado”, donde profesionales entrenados 

proporcionan apoyo asistencial a los padres relevándoles del cuidado de sus hijos por un 

breve periodo de tiempo. Algunos estudios han encontrado como los niveles de estrés se 

reducían (Cowen y Reed, 2002; Zablotsky, Bradshaw y Stuart, 2013) y predecía 

significativamente su satisfacción y calidad de pareja (Harper, Dyches, Harper, Roper y 

South, 2013). 

Respecto a las estrategias de afrontamiento, la literatura destaca la práctica de 

“mindfulness” y regulación emocional (Bluth, Roberson, Billen y Sams, 2013): la 

respiración profunda, la meditación, la autoobservación sin autoevaluación y las 

estrategias de relajación generalizada (Benn, Akiva, Arel y Roeser, 2012). Además, son 

relevantes los resultados de intervenciones dirigidas al aumento de la autoeficacia y las 

percepciones positivas, como el programa Positive Adult Development que enseña a 

controlar emociones como la culpa, el conflicto, la preocupación y el pesimismo mediante 

la identificación de las fortalezas y virtudes propias y la práctica de ejercicios que 

involucren gratitud, perdón, humor y optimismo (Dykens, Fisher, Taylor, Lambert y 

Miodrag, 2014). 

En todo caso, es necesario reconocer la problemática relacionada con la asistencia 

a dichos servicios de interevención, viéndose condicionada por la disponibilidad 

geográfica, la accesibilidad, el coste de las intervenciones, la cobertura del seguro y la 

información aportada por las primeras figuras profesionales que atienden a estas familias, 

ya que de ellos depende la pronta y correcta derivación a los servicios mencionados 

(Bonis, 2016; Carlon, Carter y Stephenson, 2015).  

En resumen, de acuerdo con los resultados de la presente investigación y 

sumándose a los hallazgos previos, es necesario destacar que dada la posible asociación 

bidireccional existente entre las características de los padres y el desarrollo de los niños 

con TEA sin DI, las intervenciones serán más eficaces cuando no se apliquen de forma 

separada a padres e hijos, sino a la familia como una unidad (Gabovitch y Curtin, 2009; 



Conclusiones 

 

149 
 

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 reducción de los 

niveles de estrés parental junto a las intervenciones profesionales que precisen los hijos 

para el desarrollo óptimo de sus habilidades adaptativas. Recordando siempre la 

necesidad de una evaluación exhaustiva tanto de las características y funcionamiento de 

los niños con TEA sin DI, como de los niveles de estrés parental para la futura adaptación 

y personalización de cada programa de intervención. 

Finalmente, un asunto que la investigación empírica tendrá que abordar en un 

futuro próximo se refiere a la confirmación de la presunta asociación bidireccional 

existente entre las características de los padres y el desarrollo de sus hijos. Para ello se 

deberán utilizar diseños de investigación 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 deberían explorar si 

otras variables relacionadas con el estrés parental pueden dar lugar a perfiles de riesgo 

diferentes,  como por ejemplo la satisfacción vital, la resiliencia, la presión financiera o 

la satisfacción de pareja. 

Otro asunto que queda abierto a futuras investigaciones consiste en valorar si las 

madres de niños con TEA sin DI presentan diferencias significativas con las madres de 

niños con TEA con DI. Sería 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 

línea, Craig et al., (2016) encontraron que el funcionamiento intelectual no estaba 

asociado con los niveles de estrés en padres de niños con TEA, posiblemente debido a 

que dicho estrés está más directamente relacionado con la severidad de los síntomas del 

trastorno. Estos hallazgos evidencian la necesidad de continuar investigando en esta 

dirección. Para ello sería idóneo incluir en un estudio comparativo a padres de niños con 

TEA de alto funcionamiento, padres de niños con TEA con DI y padres de niños con DT. 

También resultaría muy interesante el desarrollo y puesta en práctica de 

programas multicomponente personalizados centrados en la familia destinados a la 

reducción del estrés parental y al fomento del bienestar familiar, así como su eficacia y 

validez empírica.  
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Una última cuestión de la que tendrá que hacerse cargo la futura investigación es 

el estudio de los factores que dificultan a las familias de niños con TEA la continuidad de 

la asistencia a programas y servicios terapéuticos, ya que ésta afecta de forma crítica al 

desarrollo de estos niños y al funcionamiento vital de sus familias. 

De todo ello se derivarían importantes repercusiones prácticas, además de resultar 

útil para los múltiples profesionales dedicados a atender a familias de niños con TEA sin 

DI. 
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Anexo 1: Señales de Alerta en el Trastorno del Espectro Autista (TEA) 

Inmediatas 

 No balbucea, no hace gestos (señalar, decir adiós con la mano) a los 12 meses. 

 No dice palabras sencillas a los 18 meses. 

 No dice frases espontáneas de dos palabras (no ecolálicas) 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 anticipación cuando va a ser cogido. 

 Falta de interés en juegos interactivos simples como el “cucú-tras”. 

 Falta de sonrisa social. 

 Falta de ansiedad ante los extraños sobre los 9 meses. 

Después de los 12 meses 

 Menor contacto ocular. 

 No responde a su nombre. 

 No señala para pedir algo (protoimperativo). 

 No muestra objetos. 

 Respuesta inusual ante estímulos auditivos. 

 Falta de interés en juegos interactivos simples como el “cucú-tras”. 

 No mira hacia donde otros señalan. 

 Ausencia de imitación espontánea. 

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

Entre los 18-24 meses 

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

 Dificultades para seguir la mirada del adulto. 

 No mirar hacia donde otros señalan. 

 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 simbólico. 

 Falta de interés en otros niños o 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 diagnósticos DSM-5 Trastorno del Espectro Autista (TEA)  

 

A. Déficiencias persistentes en comunicación social e interacción social a lo largo de 

múltiples contextos, según se manifiestan en los siguientes síntomas, 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 disposición 

reducida por compartir intereses, emociones y afecto; a un fallo para iniciar la 

interacción social o responder a ella.   

            2. Déficits en conductas comunicativas no verbales usadas en la interacción 

social; rango de comportamientos que, por ejemplo, van desde mostrar dificultad para 

integrar conductas comunicativas verbales y no verbales; a anomalías en el contacto 

visual y el lenguaje corporal o déficits en la comprensión y uso de gestos; a una falta 

total de expresividad emocional o de comunicación 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 ficción 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 síntomas, 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 idiosincrásicas).   

            2. Insistencia en la igualdad, adherencia inflexible a rutinas o patrones de 

comportamiento verbal y no verbal ritualizado (ejs., malestar extremo ante pequeños 

cambios, dificultades con las transiciones, patrones de pensamiento rígidos, 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 o preocupación 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 

o texturas específicas, oler o tocar objetos en exceso, fascinación por las luces u objetos 

que giran).   

 

C. Los síntomas deben estar presentes en el período de desarrollo temprano (aunque 

pueden no manifestarse plenamente hasta que las demandas del entorno excedan las 

capacidades del niño, o pueden verse enmascaradas en momentos posteriores de la vida 

por habilidades aprendidas).   

 

D. Los síntomas causan alteraciones clínicamente significativas a nivel social, 

ocupacional o en otras áreas 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 diagnóstico de comorbilidad de trastorno del espectro de 

autismo y discapacidad intelectual, la comunicación social debe estar por debajo de lo 

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

 

Nivel de 

gravedad 
Comunicación social 

Comportamientos  

restringidos y repetitivos 

Nivel 3 

Necesita 

ayuda muy 

notable 

 

Déficits severos en habilidades de 

comunicación social verbal y no 

verbal que causan alteraciones 

severas en el funcionamiento, 

inicia muy pocas interacciones y 

responde mínimamente a los 

intentos de relación de otros.   

La inflexibilidad del 

comportamiento, la extrema 

dificultad afrontando cambios u otros 

comportamientos restringidos/ 

repetitivos, interfieren marcadamente 

en el funcionamiento en todas las 

esferas. Gran malestar o dificultad al 

cambiar el foco de interés o la 

conducta.   

Nivel 2 

Necesita 

ayuda 

notable 

 

Déficits marcados en habilidades 

de comunicación social verbal y 

no verbal; los déficit sociales son 

aparentes incluso con apoyos; 

inician un número limitado de 

interacciones sociales; y 

responden de manera atípica o 

reducida a los intentos de relación 

de otros.   

 

El comportamiento inflexible, las 

dificultades para afrontar el cambio, 

u otras conductas 

restringidas/repetitivas, aparecen con 

la frecuencia suficiente como para 

ser obvios a un observador no 

entrenado e interfieren con el 

funcionamiento en una variedad de 

contextos. Gran malestar o dificultad 

al cambiar el foco de interés o la 

conducta.   

Nivel 1 

Necesita 

ayuda 

 

Sin apoyos, las dificultades de 

comunicación social causan 

alteraciones evidentes. Muestra 

dificultades iniciando 

interacciones sociales y ofrece 

ejemplos claros de respuestas 

atípicas o fallidas a las aperturas 

sociales de otros. Puede parecer 

que su interés por interactuar 

socialmente está disminuido.   

La inflexibilidad del comportamiento 

causa una interferencia significativa 

en el funcionamiento en uno o más 

contextos. Los problemas de 

organización y planificación 

obstaculizan la independencia.   
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