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Resumen

La influencia del estrés de los padres y el efecto moderador de las estrategias de afrontamiento y

apoyo social en nifos con autismo estan bien documentados. El nimero de trabajos con un di-

sefo transversal contrasta con la escasez de estudios con disefio longitudinal que permitirian profundizar en
las relaciones entre las caracteristicas del contexto familiar y la evolucién del trastorno. El presente trabajo de
seguimiento esta dedicado al andlisis de esas relaciones en el tiempo transcurrido desde la infancia (T1) a
la adolescencia (T2), valorando ademas los resultados en diferentes dominios del desarrollo. Participaron 45
adolescentes con TEA divididos en dos grupos en funcién del ambiente familiar, de alto riesgo (AR; N= 18) y
de bajo riesgo (BR; N=27). Los resultados confirman y extienden los que han aportado trabajos transversales,
evidenciando la influencia negativa de un ambiente familiar de riesgo en la severidad del TEA y en el desarrollo
de habilidades socio-adaptativas. La psicoeducacion, la terapia cognitivo-conductual y el mindfulness han de-
mostrado que pueden disminuir el estrés de los padres y aumentar el sentimiento de auto-eficacia.
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Risk/resilience factors in families with children with autism. Association with evolution in
adolescence

The influence of parental stress and the moderating effect of coping strategies and social support in children
with autism is well documented. The number of works with a cross-sectional design contrasts with the scarcity
of studies with a longitudinal design that would allow to deepen in the relationships between characteristics of
the family context and the evolution of the disorder. The present follow-up study is devoted to the analysis of
these relationships over time from childhood (T1) to adolescence (T2), also assessing the results in different
developmental domains. Forty-five adolescents with ASD participated, divided into two groups according to family
environment, high risk (HR; N=18) and low risk (LR; N=27). The results confirm and extend those obtained in
cross-sectional work, showing the negative influence of a risky family environment on the severity of ASD and
the development of socio-adaptive skills. Psychoeducation, cognitive-behavioural therapy and mindfulness have

Abstract

been shown to decrease parental stress and increase feelings of self-efficacy.

Key words: family context, autism, adolescent development, follow-up stuty

La crianza de un niflo con TEA requiere recursos
econdémicos, fisicos y emocionales extraordinarios, que
complican dar respuestas adecuadas ante las situacio-
nes dificiles que surgen a diario, aumentando el estrés
y reduciendo la calidad de vida. Esta suficientemente
documentado que los déficits en habilidades socio-
comunicativas, el repertorio de conductas repetitivas e
intereses restringidos que caracterizan el trastorno junto
a las dificultades conductuales potencian la tensiéon de
los padres. El aumento del estrés aparece después del
diagndstico, con independencia del alto funcionamiento
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intelectual del individuo con TEA o de cual sea la compe-
tencia de los padres, siendo superior al que experimentan
los padres de otros grupos clinicos’.

La capacidad de los padres para desplegar estrategias
positivas de afrontamiento puede influir diferencialmente
en su capacidad para enfrentarse mejor a las responsa-
bilidades que comporta el ejercicio de la paternidad. Se
sabe que el compromiso de los padres en la crianza, que
combina el uso del apoyo instrumental, afrontamiento
activo, planificacion y apoyo emocional, mantiene una
correlaciéon negativa con el estrés parental y media la
relacion entre los sintomas de TEA y el estrés?. También,
las estrategias de restructuracion positiva, incluyendo la
aceptacion, el uso de la religion y la interpretacion positiva,
tienen una relacion negativa significativa con el estrés.
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Por consiguiente, como concluye una reciente revision,
los altos niveles de estrés en padres de personas con
TEA mantienen una relacion negativa con estrategias
eficaces de afrontamiento?®. Por otra parte, el escaso uso
de este tipo de estrategias se asocia significativamente
con el aumento de problemas de conducta en nifios con
autismo? 4.

El apoyo social es otro factor de proteccion contra los
efectos del estrés, permitiendo una valoracién menos
amenazante de la situacion. Un nivel alto de apoyo social
por parte de la familia, de los amigos o de la pareja pueden
reducir o incluso eliminar los efectos del estresor. Este
apoyo resulta fundamental en la evolucién del trastorno
autista ya que, junto con el nivel educativo, predice las
habilidades de socializacion de adolescentes con TEAS.

La mayoria de trabajos dirigidos a aclarar las complejas
relaciones entre estrés y estrategias de afrontamiento
han utilizado un disefo transversal. Una excepcion es el
reciente estudio de Lin et al.5, en el cual se examind las
relaciones entre estrés parental y problemas externali-
zante e internalizantes en nifios pequenos con TEA en el
transcurso del tiempo (26 meses- 42 meses). Los resul-
tados indicaron que el estrés predecia ambos problemas
en los dos momentos, mientras que los problemas de los
hijos no predecian el estrés parental.

La combinacion de factores del contexto familiar - nivel
educativo de los padres, estrés parental, estrategias de
compromiso y de restructuracion cognitiva- han permitido
identificar diferentes perfiles familiares. Los nifios con
TEA con perfil familiar de riesgo alto presentaron mas
problemas de conducta y emocionales y puntuaciones
significativamente mas bajas en conducta prosocial en
comparacion con los nifios que se desarrollan en contex-
tos familiares de riesgo bajo’. El presente trabajo, que es
una continuacion, se concentra en el seguimiento después
de cinco afios de nifios con perfil familiar de riesgo alto y
perfil familiar de riesgo bajo. La evolucién en la adolescen-
cia se analiz6 en diferentes planos del comportamiento.
Se plantearon las dos siguientes cuestiones:

1. Las caracteristicas de las familias de nifios con TEA
(estrés, compromiso, reestructuracion cognitiva y apoyo
social de la familia) ¢ contindan teniendo influencia en los
sintomas del trastorno y en habilidades socio-adaptativas
en la adolescencia?

2. Las caracteristicas de las familias ¢ estan relacio-
nadas con la evolucion éptima de los nifios con TEA en
la adolescencia?

Materiales y métodos

Participaron en este estudio dos grupos de adolescentes con
TEA que presentaban en la infancia puntuaciones diferentes
en variables familiares de riesgo, tomando como referencia el
valor de la media mas 1 desviacion tipica del grupo normati-
vo’. El grupo de alto riesgo familiar incluyé 18 adolescentes
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cuyas familias en el tiempo 1 (T1) (evaluacion de la infancia,
cinco afos antes) tenian puntuaciones superiores a 29 en
estrés, inferiores a 16.9 en compromiso, a 11.5 en reestruc-
turacion cognitiva y a 28.5 en apoyo confidencial. El grupo
con bajo riesgo familiar estaba formado por 27 nifios cuyas
familias tenian puntuaciones inferiores en estrés y superiores
en compromiso, reestructuracion cognitiva y apoyo confiden-
cial a las del grupo de alto riesgo.

En el T1 no habia diferencias en edad, sexo o Cl entre los
grupos. En el tiempo 2 (T2) (adolescencia), tampoco habia
diferencia entre grupos en edad: Alto riesgo (AR) Media =
12.67 (F = .97); Bajo riesgo (BR) Media = 12.52 (F = 1.01)
ni en sexo: AR, 17 chicos (94.4%) y 1 chica (5.6%); BR, 24
chicos (88.9%) y 3 chicas (11.1%). Sin embargo, aparecieron
diferencias en CI entre los nifios de Alto riesgo (M = 96.33)
y Bajo riesgo (M = 104.96; F = 5.30%; p = .02 / Etha cuadra-
do =.11)

En el T1 se tomaron las siguientes medidas de riesgo
familiar:

- Estrés parental. Se aplicé la adaptaciéon espafola del
cuestionario de estrés parental, forma abreviada®. La escala
de estrés parental evalia el malestar de los padres en su
papel como progenitores (p.ej., “Siento que estoy entregando
mas cosas de mi vida de las que imaginé, para cubrir las ne-
cesidades de mi hijo”). En nuestra muestra, la escala alcanzé
un alfa de Crombach de .91.

- Estrategias de afrontamiento a los problemas. Se utilizé la
puntuacion de dos factores del Brief COPE?®: 1) Compromiso,
que incluye 4 subescalas (uso de apoyo instrumental, afronta-
miento activo, planificacion y apoyo emocional) y que refleja
la implicacion activa para abordar la situacién estresante
planteada por el hijo; 2) Reestructuracion cognitiva (acepta-
cion, uso de la religion y reevaluacion positiva), que indica los
esfuerzos para enfrentarse de forma positiva a la situacion.

- Apoyo social. Se empled el Cuestionario de apoyo social
funcional'®, que analiza la posibilidad de contar con personas
para comunicar sentimientos intimos (p.ej., “Cuento con perso-
nas que se preocupan de lo que me sucede”). El coeficiente
de fiabilidad en nuestra muestra fue de .83.

En el T2, los padres aportaron informacion de los adoles-
centes en los siguientes dominios del funcionamiento:

-Severidad de sintomas de autismo. En entrevistas con
los padres se aplicaron los criterios de TEA de alteraciones
socio-comunicativas y de conductas repetitivas e intereses
restrictivos del DSM-5"", que fueron valorados con una escala
Lickert de 4 puntos. También el Cuestionario de comunicacion
social? (SCQ) proporcioné informacién sobre interaccion so-
cial reciproca, comunicacion social y conductas restringidas
y repetitivas (alpha de Cronbach = .78).

- Socializacién. Se recogié informacién sobre relaciones
interpersonales, juego/ tiempo libre y habilidades de afronta-
miento a partir de la Escala VABS-II'®, que cuenta con ade-
cuadas propiedades psicométricas (fiabilidad test-retest = .98).

-Teoria de la mente (ToM). Los padres cumplimentaron los
items de la escala avanzada del Inventario de Teoria de la
Mente', que evalua la comprension de emociones basicas y
términos mentales, la distincidon entre representaciones fisicas
y mentales, creencias de segundo orden y competencia para
comprender inferencias y juicios sociales complejos.

- Dificultades conductuales. Se utilizé la escala global
de la adaptacién espafola del Cuestionario de fortalezas y
debilidades', formada por la suma de las puntuaciones de
las subescalas de sintomas emocionales, problemas de com-
portamiento, hiperactividad y problemas con los compaferos.
El alpha de Cronbach en nuestro estudio fue de .83.

-Transicion a la educacién secundaria'®. Los padres apor-
taron informacion de la satisfaccion sobre el desempefio de
su hijo en esta nueva etapa en cinco aspectos diferentes:
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desarrollo de amistades, autoestima, adaptaciéon a la vida
escolar, interés en la escuela y en el trabajo y uso de nuevas
rutinas. El alpha de Cronbach en nuestra muestra fue de .91.

La evaluacion se llevé a cabo por parte de expertos entre-
nados en la administracion y correccion de los cuestionarios
cumplimentados por padres y profesores. Todos los procedi-
mientos se ejecutaron siguiendo la normativa del Comité de
Etica de la Universidad de Valencia (H1425284258543). Los
participantes firmaron el consentimiento informado antes de
comenzar las evaluaciones.

En los andlisis estadisticos se utilizd el paquete estadis-
tico para las ciencias sociales SPSS v 23.0. Se compararon
mediante ANOVAs las puntuaciones del seguimiento en la
adolescencia de los dos grupos con alto y bajo riesgo fami-
liar en sintomas de TEA (los dos bloques del DSM-5", los 3
factores y el total del SCQ'?) ; conducta socio-adaptativa (so-
cializacion, conducta pro-social, ToM, adaptacién a la escuela
en secundaria) y problemas conductuales (total del SDQ)

Se calcularon también los porcentajes de adolescente con
una evolucion 6ptima de los grupos eon de familias de alto y
bajo riesgo socio-emocional en la infancia, respectivamente.
La evolucion optima se determind por el incumplimiento de
criterios diagnésticos en el DSM-5 y en el SCQ (puntuacién
en la escala total inferior a 15).

Resultados

Los niflos con un contexto familiar de AR obtuvieron
puntuaciones medias mas altas en las manifestaciones
nucleares del autismo en la adolescencia que los nifios
del grupo de BR. Por el contrario, las medias del grupo de

AR en habilidades socio-adaptativas fueron claramente
inferiores a las del grupo con BR familiar.

Los ANOVAs que se llevaron a cabo con los sintomas
de TEA mostraron diferencias estadisticamente significa-
tivas entre los grupos en alteraciones comunicativas del
DSM-5 (F (1,38) = 5.00, p = .05, n2P =.10), asi como en
comunicacion social (F(1,38) = 4.50, p = .05, n2P =.09),
conductas estereotipadas (F(1,38) = 5.79, p = .05,
n2P =.12), y puntuacion total del cuestionario de comuni-
cacion social(F(1,38) =9.38, p=.011m2P =.18) (Tabla 1).

Los ANOVAs también sefalaron diferencias socio-
adaptativas estadisticamente significativas entre los
grupos en habilidades de la vida diaria (F (1.39) = 19.72,
p = .01, n2P =.33), socializacién (F(1.39) = 9.65, p = .01,
n2P =.20), conducta prosocial (F(1,39 = 8.89, p = .01,
n2P =.18) y éxito en la transicién a Educaciéon Secundaria
(F(1.39) = 9.59 p = .011n2P =.19) (Tabla 2).

Por ultimo, se identificaron los nifios de cada grupo con
evolucién dptima en la adolescencia. En el grupo de fami-
lias con AR (N = 18) 3 adolescentes no cumplieron criterios
diagndsticos de TEA (16.8%) y 15 los mantenian (83.2%).

En el grupo de familias con BR (N = 27), 10 ado-
lescentes no cumplieron criterios diagndsticos de TEA
(87%), mientras que 17 (63%) seguian manteniendo el
diagnostico. La evolucion optima para la muestra total de
adolescentes con TEA correspondié a 13 de 45, lo que
representd un 28.8%.

TABLA 1.— Diferencia en sintomas entre adolescentes con TEA de familias con alto y bajo riesgo

Variables FA Riesgo (18)
M DT
DSM 5 Bloque A 6.39 1.03
DSM 5 Bloque B 7.61 1.72
SCQ Social 6.61 3.20
SCQ Comunicacion 5.00 2.88
SCQ Estereotipias 4.89 1.64
SCQ Total 16.89 4.52

TABLA 2.— Diferencias en conductas.adaptativas entre adolescentes TEA de familias con alto y bajo riesgo

Variables FA Riesgo (18)
M DT
H. Vida Diaria 77.11 3.96
Socializacién 7417 5.17
Teoria de la Mente 8.98 3.52
.01
Conduc Prosocial 5.65 2.57
Transicion ESO 20.53 5.44

p** < .01

FB Riesgo (27) F(1,38) n2P
M DT
559 1.24 5.00* .10
6.70 2.10 2.30 .05
4.81 2.46 4.50* .09
4.07 2.52 1.61 .03
3.52 2.00 5.79* A2
12.41 4.98 9.38** .18
FB Riesgo (27) F(1,39) n2P
M DT
84.12 557 19.72** .33
79.20 5.06 9.65* .20
9.70 2.39 .60
7.71 1.87 8.82* .18
25.92 551 9.59* 19

FA Riesgo: Familias con Alto Riesgo, FB Riesgo: Familias con Bajo Riesgo
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Discusion

Nuestra investigacion confirma, en linea con la literatura
previa®>* %7, las consecuencias negativas de un ambien-
te familiar de riesgo en nifios con TEA en el desarrollo
cognitivo y social en la adolescencia. De acuerdo con los
modelos que enfatizan la adaptacién, no sélo importa el
estrés familiar sino las estrategias de afrontamiento y el
apoyo social que recibe la familia porque incrementan o
reducen su capacidad para enfrentarse a las responsa-
bilidades de la paternidad? 2. Aun mas, el disefio longitu-
dinal ha permitido determinar que la repercusion de las
caracteristicas de la familia se mantiene desde la infancia
a la adolescencia.

Concretamente, los déficits en comunicacion y las
conductas repetitivas e intereses restringidos fueron
significativamente inferiores en los adolescentes con
BR familiar. Se mantuvo la diferencia observada en la
infancia en relacion a la conducta prosocial, a favor del
grupo con BR. El grupo con BR familiar present6 también
mejor nivel en habilidades de socializacion, de vida diaria y
mejor adaptacion en la transicién a la etapa de E. Secun-
daria que el grupo con AR. Por otra parte, el porcentaje
de nifios con evolucion optima en la adolescencia del
grupo de familias con bajo riesgo fue mas del doble del
porcentaje de adolescentes con familias de alto riesgo
(37% versus 16.8%).

Es probable que la peor evolucion en la adolescencia
de los niflos con TEA que tenian un alto riesgo familiar,
obedezca a la asociacion en el tiempo, documentada en
un reciente estudio', entre el estrés y problemas de las
madres con una interaccién mas critica y menos carifiosa
con sus hijos. A ello se suma que el escaso uso de estra-
tegias de compromiso, aceptacion y apoyo social de los
padres se asocia con un incremento de los problemas de
conducta de las personas con autismo?“.

La participacion de los padres en programas de psico-
educacién, programas clasicos de modificacion de con-
ducta, terapia cognitivo-conductual o mindfulness puede
disminuir el estrés de los padres e impactar positivamente
en las relaciones padres-hijo™. Los psicoterapeutas
deben conocer los procedimientos que usan los padres
para afrontar el estrés que suele provocar el autismo y
ensefarles cémo manejarlo, en caso de que sea nece-
sario. Los resultados del presente trabajo respaldan la
eficacia de estrategias centradas en el problema, como
el compromiso y la re-estructuracion cognitiva. Ademas,
debido al efecto positivo del apoyo social habria que
asesorar a los padres en la busqueda de personas, aso-
ciaciones o profesionales que puedan ayudarles en sus
responsabilidades.

La terapia cognitivo-conductual ha demostrado ser una
intervencion efectiva para reducir el estrés de los padres
de nifios con TEA, incluso con un periodo relativamente
corto de intervencion. Un presupuesto fundamental es
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la consideracién de que los pensamientos, emociones
y comportamientos son parte de un sistema integrado,
de manera que un cambio en uno de los componentes
comporta cambios en el resto. Los pensamientos pueden
provocar emociones y una forma de comportarse. Es par-
ticularmente util para sustituir patrones de pensamiento
disfuncionales en los padres de personas con autismo por
otros mas eficaces, es decir, la restructuracion positiva.
En primer lugar, se procede a la identificacion y el registro
de pensamientos y creencias que representan distorsio-
nes cognitivas. Una vez que se adquiera conciencia de
su naturaleza negativa comienza realmente el proceso
de reestructuracion positiva, que consiste en construir
formas alternativas de ver las situaciones. La practica
diaria de técnicas de relajacion y también de mindfulness
(meditacién) suelen incluirse en los programas.

En el contexto de las intervenciones mediadas por
los padres un componente importante de la motiva-
cion consiste en el establecimiento de una relacion
interpersonal de apoyo con el terapeuta, implicando
directamente a los padres en la terapia, adaptando
estrategias para su uso en diferentes situaciones e
intereses del nifo, haciendo las estrategias faciles de
aprender y adaptar, y motivando a padres y a profesores
a compartir el aprendizaje’.
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