UNIVERSIDAD NACIONAL DE EDUCACION A DISTANCIA

Facultad de Psicologia

Departamento de Psicologia Evolutiva y de la Educacion

TESIS DOCTORAL

ADAPTACION PSICOLOGICA EN MADRES Y PADRES DE
PERSONAS CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA: UN
ESTUDIO MULTIDIMENSIONAL

Autora: M“del Pilar Pozo Cabanillas
Licenciada en Psicologia

Madrid, 2010






TESIS DOCTORAL

ADAPTACION PSICOLOGICA EN MADRES Y PADRES DE
PERSONAS CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA: UN
ESTUDIO MULTIDIMENSIONAL

UNIVERSIDAD NACIONAL DE EDUCACION A DISTANCIA

Facultad de Psicologia

Departamento de Psicologia Evolutiva y de la Educacion

Autora: M“del Pilar Pozo Cabanillas
Directora.: Dra. Encarnacion Sarria Sanchez

Codirectora: Dra. Laura Méndez Zaballos

Madrid, 2010






Dedicada especialmente

A mi hija Irene, por el carifio incondicional que me da cada dia y por el hecho de
poder compartir con ella mi experiencia como madre de una hija con autismo y lo que

ello conlleva, momentos dificiles y momentos de felicidad y fortaleza.

A mi madre, que siempre ha estado ahi cuando la he necesitado, siendo un
apoyo fundamental en mi vida y que, ademas, sé que estd muy orgullosa de que, a pesar

de las dificultades, yo haya llegado hasta aqui.

A todas y cada una de las madres y padres con hijos con trastornos del espectro
autista, especialmente a los que han participado en este trabajo. Sin su aportacion e
informacion sobre su hijo y su familia hubiera sido imposible realizar esta tesis y
obtener estos resultados, que espero sean de utilidad y repercutan en la mejora de la

calidad de vida de las personas con autismo y sus familias.






AGRADECIMIENTOS

Son tantas las personas a las que tengo que agradecer el carifio y apoyo que me
han brindado durante la realizacion de esta tesis que necesitaria muchas paginas para
nombrarlas a todas.

En primer lugar, agradecer a mis directoras Encarnacion Sarria Sanchez y Laura
Meéndez Zaballos y a mi tutora Angeles Brioso Diez, su dedicacion, apoyo y palabras de
animo que me han hecho seguir adelante con este trabajo. También quiero tener un
recuerdo muy especial a la profesora Pilar Pardo de Leon, con la que inici¢ esta tesis y
que, aunque ya no estd con nosotros, siempre ha estado muy presente durante su
realizacion.

Encarna y Angeles, no tengo palabras para describir lo que significéis para mi, y
es que mas alla de la relacion profesional que nos pueda unir sois ante todo mis amigas.
Gracias por haberme acogido con tanto carifio en el curso de verano, me he sentido
como en casa. Ademas, las reuniones de tesis han sido siempre tan agradables y
fructiferas! Vuestra madera investigadora se refleja en vuestros razonamientos,
reflexiones y andlisis de la investigacion, que escuché siempre atentamente y que tanto
me han aportado.

A mi hermana, a mis sobrinos Maria y David y a mi cuiado que han seguido
muy de cerca este largo proceso de elaboracion de la tesis y que me han apoyado de
forma incondicional, llevdndose a Irene muchas tardes al campo para que yo pudiera
trabajar.

A mis tias y toda mi familia que s¢ que se alegran mucho por mi y porque me

vaya todo muy bien.



A todos mis amigos Pelito, Manoli, Eva, Pablo, Naima, Yolanda, Samira, Ana,
Amina, Joaquin, Juan Adolfo, Ana, Antonio, Conchi, Amaya, Maria, Viky Dunia, etc ....
La lista contintia porque jsoy tan afortunada por tener tantos y tan buenos amigos!

A Mariano que gracias a su amistad, apoyo y al trabajo tan flexible que me
ofrecid durante tantos afios pude realizar mis estudios de psicologia en la UNED al
mismo tiempo que cuidar de mi hija Irene.

A todos y cada uno de mis compaferos del Departamento de Psicologia
Evolutiva y de la Educacion de la UNED, por el carifio y apoyo que siempre me han
dado. S¢ que estan contentos y celebran conmigo este momento de finalizacion de tesis.

Al profesor y maestro de todos los profesionales de autismo de Espana el Dr.
Angel Riviere, por el gran legado que nos dejo con sus maravillosos escritos sobre
autismo, que fueron los primeros que llegaron a mis manos y que siempre lei con tanta
admiracion e interés.

Al profesor Richard Hastings con el que pude compartir una estancia en la
universidad de Bangor y conocer de cerca sus interesantes investigaciones sobre familia
y autismo. A todos mis compaiieros de la estancia, especialmente a Susie y Vaso, que
me acogieron con mucho carifio y con las que comparti momentos muy especiales.

A mis compaiieras de la Mesa de Familias de la Asociacion de Profesionales del
Autismo (AETAPI) con las que comencé a trabajar sobre las familias y sus aportaciones
me sirvieron como base para este trabajo.

A todos los profesionales que trabajan con las personas con autismo,
especialmente a los de CEPRI, el centro al que acude mi hija, por el carifio que les dan a

los chicos y por el entusiasmo que siempre muestran en su trabajo.



INDICE DE CONTENIDOS

INTRODUGCCION ..o e ettt e e e e e e e 1

CAPITULO 1. LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA) Y LA
ADAPTACION FAMILIAR ..ottt 11

1.1. Definicion del autismo y los Trastornos del Espectro Autista (TEA):

perspectiva histérica y conceptualizacion actual. ............cccccoeeiiiiiiiiic i, 12
1.2. Etapas en el estudio del autismo y en el papel de la familia...............cccooeeee. 21
1.3. El impacto del autismo en la familia: estrés y adaptacion familiar.................. 30
1.3.1. Modelos tedricos de estrés y adaptacion. ..........cccccovvvviiieiieeiiie e 32
1. 3.1.1. Modelo de estrés, valoracion y afrontamiento. ............c.ccceeeveviieiiennnnnnn, 32
1.3.1.2. Modelo transaccional de estrés y afrontamiento ............cccccevvveiiennnnnn, 34
1.3.1.3. Modelo Doble ABCX de ajuste y adaptacion. ...........ccccceeevveiiieeinennnnnnn, 36
1.3.2. Aplicaciones del Modelo Doble ABCX de ajuste y adaptacion en las familias
de Personas CON TEA. ... e e e e e e raree e 41
1.3.3. Los factores del modelo Doble ABCX en familias de personas con TEA.....45
1.3.3.1. Factor xX: Resultados de adaptacion (Estrés, Ansiedad, Depresion,
Bienestar psicoldgico y Calidad de vida familiar) ...........cccoceoviiiiiciiecee, 46
1.3.3.2. Factor aA: Problemas de conducta y Severidad del trastorno................. 56
1.3.3.3. Factor bB: APOYO SOCIAL ........ccoiuiiiiiiiiiiiieeiiie e 58
1.3.3.4. Factor cC: Percepcion del problema ..........cccoocvvvvieiieniiesiie e, 62
1.3.3.5. Factor BC: Estrategias de afrontamiento...........c.cccocveeiieeiiieniniee e, 66

CAPITULO 2. Estudio empirico 1. ESTRES EN MADRES DE PERSONAS CON

TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA) ..o 69
2.1 INTFOAUCCION ...t e e nneeenes 69
p N VT (oo [o PSSP 71
2.2.0, PArTICIPANTES ....coiiiiiiiiiie ettt e et e et e s nae e s neee s 71
2.2.2. ProCeOIMIBNTO ......uviiiiiiii ettt 72
2.2.3. INSIIUMENTOS ...ttt e e e e e e e e i e e e e enees 72
2.3, RESUITATOS. ...ttt ettt e st e e et e e e be e e neee s 74
A B 1ol U ] o] o TSP 77



CAPITULO 3. Estudio empirico 2. MODELOS DE ADAPTACION
PSICOLOGICA Y FAMILIAR EN MADRES Y PADRES DE PERSONAS CON

LI = PP PP PPPPPPPPPPP 81
3L INEFOAUCCION ...t be e nneeenes 81
3.2. ODJEtiVOS € NIPOLESIS. ....eviiiiiiie ettt e st r e e 89
TR I |V 1< oo [o PSSP 92
3,31, PAITICIPANTES ....ceiiiii ettt et e e neee s 92
3.3.2. ProCEOIMIBNTO.....vviiiiiii ettt 96
3.3.3. INSIIUMENTOS . ...ttt e e e e 99
3.4, RESUITATOS. ...ttt ettt e e e e b e e nes 112
3.4.1. ANAlisiS de dat0s........ovviieie i e e e, 112
3.4.2. Resultados de los modelos de adaptacion en madres y padres.............. 116
TSI B 1Tl U ] o] o PSR SP TR TR 142

3.5.1. Discusion sobre los modelos de estrés ansiedad y depresion...............146
3.5.2. Discusion sobre los modelos de bienestar psicoldgico y calidad de vida
familiar........oo i i a0 109

CAPITULO 4. Estudio empirico 3. ESTABILIDAD Y PREDICCION DEL
ESTRES EN MADRES DE PERSONAS CON TEA: UN ESTUDIO DE PANEL.

................................................................................................................................. 169
4.1, INEFOAUCCION ..ottt e e sreeenbeennee s 169
4.2. ODJELIVOS € NIPOLESI....viuiiieiiieeiiiectie ettt 176
O N \V/ 11 (0 [ SO UPRPSOTRTUPRS 178
4.3.1. PartiCIPANTES. .....ooiiiieiiiie ettt 178
4.3.2. ProCediMiBNTO. ...ccoueiiiiiieiiiie et 181
4.3.3. INSTTUMENTOS .....ciiiiiiiiiee ittt e e e e e inneee s 182
A4, RESUITAUOS. .....coeiieiieiiiie ettt e e s e 183

4.4.1. ANAliSiS de datos. .. ... .o e e e e .2 183
A = Y 1L - 1o [0 LT PPN I o 7 |

A5, DISCUSTON. ...ttt ettt 190
CAPITULO 5. DISCUSION GENERAL Y CONCLUSIONES ......coovvoveeveeeann 199
REFE R EN CIAS ... ettt e et e e et e e e e et e et e e e e e e e e e e e e e e e eeans 221



ANEXOS oo e a e 247
Anexo I: Criterios Diagndsticos de los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD),
segun el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-1V-TR)

................................................................................................................................. 248
Anexo Il: Carta solicitud de participacion y consentimiento informado para el Estudio

L 251
Anexo I11: Cuestionarios utilizados en el EStudio 1 .........coooevviiieiiieiiiiee e 252
Anexo IV: Carta-solicitud y Ficha de participacion de familias para el Estudio 2...... 266

Anexo V: Cuestionarios y Escalas utilizadas en el Estudio 2, y que no se han utilizado
BN ELESTUIO L. oo e e e e e e e e nbae e e 269

Anexo VI: Correlaciones entre las variables del EStudio 2. ........coovveeeeveeieiiieieie. 283



INDICE DE TABLAS

Tabla 1. Dimensiones del desarrollo que se alteran en los cuadros del espectro autista.
Tomado de RIVIEre (1997D) ....oovieiiieiieciie e 16
Tabla 2. Estadisticos descriptivos correspondientes a las variables del modelo.......... 75
Tabla 3. Efectos directos, indirectos y totales de las variables del modelo sobre el
Y TR SUPPRSURRROTPRRPPIS 77
Tabla 4. Caracteristicas familiares: estructura y situacion economica............c.......... 93
Tabla 5. Caracteristicas descriptivas de la muestra: edad, estudios y situacion laboral.

Tabla 6. Distribucion del % de la situacion laboral para rangos de edad en el grupo

B MAAIES. ...ttt 95
Tabla 7. Caracteristicas descriptivas de las personas con TEA .........cccoccvvvieeiieennnnnn, 96
Tabla 8. Factores, variables € INStrumentos..........ccooviuiiiiiiiiiie e 100
Tabla 9. Datos psicométricos de los instrumentos aplicados...........ccccevveerieiiinennnen, 101
Tabla 10. indices de ajuste de los modelos de estrés en madres y en padres. ............ 118
Tabla 11. Modelo de estrés en madres: Efectos directos, indirectos y totales............ 119
Tabla 12. Otros efectos entre las variables del modelo de estrés en madres.............. 119
Tabla 13. Modelo de estrés en padres: Efectos directos, indirectos y totales............. 119
Tabla 14. indices de ajuste de los modelos de ansiedad en madres y en padres........ 122

Tabla 15. Modelo de ansiedad en madres: Efectos directos, indirectos y totales....... 123
Tabla 16. Modelo de ansiedad en padres: Efectos directos, indirectos y totales........ 124
Tabla 17. Otros efectos entre las variables del modelo de ansiedad en padres.......... 124
Tabla 18. indices de ajuste de los modelos de depresion en madres y en padres. ..... 127
Tabla 19. Modelo de depresion en madres: Efectos directos, indirectos y totales...... 127
Tabla 20. Modelo de depresion en padres: Efectos directos, indirectos y totales. ..... 128

Tabla 21. indices de ajuste de los modelos de bienestar psicol6gico en madresy en

0216 =SSR 130
Tabla 22. Modelo de bienestar psicoldgico en madres: Efectos directos, indirectos y
EOTALES. .t 131

Tabla 23. Modelo de bienestar psicoldgico en padres: Efectos directos, indirectos y
10] £= 1 {2 S PRSPPI 131

Tabla 24. indices de ajuste de los modelos de calidad de vida familiar en madres y en
Q22T [ (=SSR 133



Tabla 25. Modelo de calidad de vida familiar en madres: Efectos directos, indirectos y
10] £= 1 {2 S TSRS 134
Tabla 26. Modelo de calidad de vida familiar en padres: Efectos directos, indirectos y
L0] £= 1 {2 S TSRS 134
Tabla 27. Diferencias de medias en los valores de las variables: problemas de
conducta, apoyo social, sentido de la coherencia y estrategias de afrontamiento en
MAATES Y PAATES. ..vveeeiiiiee ittt ettt et e et e e enbe e e e seeeenes 137
Tabla 28. Diferencias entre madres y padres en las variables de adaptacion: estrés,
ansiedad, depresion, bienestar psicoldgico y calidad de vida familiar. .............. 138
Tabla 29. Estadisticos descriptivos de las variables totales y subescalas del apoyo
SOCIAl, SOC Y SIS, ....vviiiiie ittt ettt e e srae e nneeebee e 141
Tabla 30. Caracteristicas descriptivas de las madres correspondientes en los tiempos
LI VL 72T 179
Tabla 31. Caracteristicas de la estructura familiar y la situacion econémica en los
HEMPOS TLY T2 ettt e nae e 181
Tabla 32. Cambios percibidos por las madres en el grado de retraso mental y de
problemas de conducta del hijo con TEA con el paso del tiempo T1 al T2. ........ 184
Tabla 33. Cambio percibido por las madres en el apoyo social total, el apoyo informal,
el apoyo formal y el apoyo formativo con el paso del tiempo T1al T 2.............. 185
Tabla 34. Cambios en el SOC total y en sus tres subescalas: comprehensibilidad,
manejabilidad y significado con el paso del tiempo T1 al T2........cccceeeviivneenne, 186
Tabla 35. Cambios en el estrés maternal total y en sus componentes: rol de madre,
interaccion madre-hijo, dificultades del hijo con el paso del tiempo T1 al T2...187
Tabla 36. Correlaciones cruzadas entre las variables totales y las subescalas del SOC
y el estrés en los dos momentos de evaluacion TLy T2. .....ccccevveevieiiieenieennennn, 188



INDICE DE FIGURAS

Figura 1. Representacion de las relaciones entre Autismo, TGD y TEA. Tomado de

MAITOS (2001)....ceeiueiieiiiee ettt e e et e et e e e e nee e 18
Figura 2. Modelo de estrés, valoracion y afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984).
............................................................................................................................ 32
Figura 3. Adaptacion del modelo transaccional de estrés y afrontamiento de Thompson
et al. (1992). Tomado de Phetrasuwan (2003)........ccccceeriieriiieeiiiee e eniiee s 35
Figura 4. Modelo de estrés familiar ABCX (Hill, 1949, 1958)..........ccccccvvveiieininnnnnnnn 37
Figura 5. Modelo Doble ABCX de ajuste y adaptacion (McCubbin y Patterson, 1983).
............................................................................................................................ 38
Figura 6. Modelo tedrico de relaciones entre factores propuesto en este estudio. ........ 70

Figura 7. Modelo empirico resultante del path analysis y coeficientes  estandarizados.

Figura 8. Modelo de adaptacion psicoldgica para las variables de adaptacion negativa:
eStres, ansiedad Y AEPIESION. ........ccviiiieiie ettt 91

Figura 9. Modelo de adaptacion psicoldgica y familiar para las variables de adaptacion

positivas bienestar psicoldgico y calidad de vida familiar, respectivamente. ........ 91
Figura 10. Modelo de eStrés en madres.........cccoveevieeiieiiiieiieesie e 117
Figura 11. Modelo de eStrés en padreS..........vuveeviriie e i e e e e e, 117

Figura 12. Modelo de ansiedad en madres. .........c.ccovvveiiein i i 122,
Figura 13. Modelo de ansiedad en padres..........coovevveeinin i e e 122,
Figura 14. Modelo de depresion en madres...........c.coceeieeiiiieeiiieeinieneneeen. .. 126,
Figura 15. Modelo de depresion en padres..........cocveveeviiiieiievnieineeiniennenn... 126
Figura 16. Modelo de bienestar psicoldégico en madres................coeevvveennene..... 130
Figura 17. Modelo de bienestar psicolégico en padres.............cccves evvenenn. ... 130
Figura 18. Modelo de calidad de vida familiar en madres................ooooiieiiennnn. 133
Figura 19. Modelo de calidad de vida familiar en padres............c.ccooiviiinnnnen, 133

Vi



INTRODUCCION

INTRODUCCION

El autismo y los trastornos del espectro autista (TEA) constituyen uno de los
trastornos mas enigmaticos y limitantes que existen, dado que las personas afectadas
presentan alteraciones en tres areas basicas del desarrollo, tales como la interaccion
social reciproca, la comunicacion verbal y no verbal y la flexibilidad en el repertorio de
intereses y comportamiento (Grupo de Expertos de los Trastornos del Espectro Autista
[GETEA], 2005; Riviere, 1997a, b y c¢; Wing, 1988; Wing y Gould, 1979). Las
peculiares caracteristicas que definen los TEA provocan graves desajustes en la
dindmica familiar y generan necesidades en todos los ambitos y contextos de desarrollo

(Altiere, 2006; Baker, Brookman y Sthamer, 2005; Smith, et al., 2010; Shu, 2009).

No obstante y a pesar de presentar caracteristicas comunes, las personas con
TEA muestran entre si una amplia variabilidad en funcién del grado de afectacion del
trastorno. Esta heterogeneidad ya fue identificada a traves de las observaciones clinicas
y recogida por el Manual de Criterios Diagnosticos y Estadisticos de Trastornos
Mentales DSM-IV (1994), que pasé a incluir el autismo dentro de los “Trastornos
Generalizados del Desarrollo” (TGD) que comprenden cinco categorias: a) Trastorno
Autista; b) Sindrome de Asperger; ¢) Sindrome de Rett; d) Trastorno Desintegrativo; y
e) Trastorno Generalizado del Desarrollo no especificado. Los criterios diagndsticos que
definen cada una de estas categorias de TGD se establecen en la Gltima revision del

Manual Internacional de Diagndstico y Clasificacion DSM-1V-TR (2000).



Sin embargo, con el fin de evitar los solapamientos que se producian entre las
diferentes categorias, y a partir de los trabajos de Wing y Gould (1979), surge el
concepto de “Trastorno del Espectro Autista” (TEA) definido por Wing (1988) y
desarrollado ampliamente por Riviére (1997b y c). Se trata de un concepto mucho mas
amplio que los TGDs (a los que también incluye) y donde se considera que los rasgos
autistas se sitGan a lo largo de un continuo de dimensiones alteradas y con diferentes
grados de afectacion. De esta forma, podemos encontrar un rango de variabilidad en la
afectacion del trastorno que puede abarcar desde personas con TEA severamente
afectadas (carecen de interés por los demas, no presentan competencias linguisticas y
muestran un repertorio muy restringido de intereses) hasta personas con afectacion leve
(presentan interés por los demés pero carecen de habilidades sociales, poseen destrezas
comunicativas a nivel formal pero no a nivel pragmatico, tienen un buen
funcionamiento cognitivo y pueden presentar habilidades especificas en un area que se
convierte en un interés Unico Yy estereotipado). Dado que los TEA representan de forma
mas completa la heterogeneidad del autismo, en esta tesis vamos a utilizar el concepto

dimensional de TEA y no el categorial de TGD.

A las caracteristicas nucleares del trastorno se unen con frecuencia otra serie de
problemas asociados que, dependiendo del grado de severidad y frecuencia con el que
se presenten, afectardn en mayor o menor medida al desarrollo de la persona con
autismo Y al bienestar y a la adaptacion de la familia. Uno de los trastornos asociado al
autismo es el retraso mental, ya que aproximadamente el 75% de las personas con TEA
muestran discapacidad intelectual (Sigman y Caps, 1997), aungue el rango de severidad

que presentan puede ser muy amplio.
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También existe una alta probabilidad de que las personas con TEA manifiesten
algun tipo de problemas de conducta —estereotipias, conductas autolesivas o conductas
agresivas- (Bryson, 1996; Hastings, 2003) y, ademas, éstas tienden a persistir a lo largo
del tiempo (Einfeld, Tonge y Rees, 2001). Estas conductas, también Ilamadas
desafiantes, han mostrado ser uno de los factores que mas afecta al estrés y a la
adaptacion familiar (Herring, Gray, Taffe, Tonge, Sweeney y Einfeld, 2006; Lecavalier,

Leone y Wiltz, 2006; Tomanik, Harris y Hawkins, 2004).

Dos problemas que también pueden presentar las personas con TEA, sobre todo
en la etapa infantil, y que afectan negativamente a la adaptacion familiar son las
alteraciones en el suefio (Hoffman, Sweeney, Lopez-Wagner, Hodge, Nam y Bots,

2008) y en la alimentacion (Ledford y Gast, 2006; VVentoso, 2000).

Como hemos podido apreciar, todo este conjunto de caracteristicas Yy
peculiaridades que manifiestan las personas con TEA y que afectan a areas y ambitos de
desarrollo tan importantes, repercute en que los TEA se incluyan entre los trastornos del

desarrollo mas limitantes, no s6lo para la persona afectada sino también para la familia.

En este sentido, un gran nimero de investigaciones han examinado el ajuste
emocional de los padres con hijos con TEA y han encontrado de manera sistematica
gue, comparados con los padres que tienen hijos con otros trastornos o con desarrollo
tipico, presentan mayores niveles de: a) estrés (Baker, Brookman, et al., 2005; Baker,
Mclintyre, Blacher, Crnic, Edelbrock y Low, 2003; Belchic, 1996; Cuxart, 1995); b)
ansiedad (Baxter, Cummins y Yiolitis, 2000; Hastings, 2003; Hastings, Kovshoff,
Brown, et al., 2005; Konstantareas y Homatidis, 1989); y c) depresion (Feldman, et al.,
2007; Olsson y Hwang, 2002; Phetrasuwan, 2003; Singer, 2006; Smith, Seltzer, Tager-

Flusberg, Greenberg y Carter, 2008).



Diversas investigaciones también sugieren que son los problemas de conducta,
mas que la severidad del trastorno, los que estan méas fuertemente asociados con el
estrés (Baker et al., 2002; Donenberg y Baker, 1993; Herring et al., 2006; Lecavalier et
al., 2006; Tomanik et al., 2004) y con la ansiedad y la depresion (Baxter et al., 2000;

Blacher, Shapiro, Lopez, Diaz y Fusco, 1997; Quine y Pahl, 1991).

No obstante, hay familias que a pesar de tener hijos con grave severidad del
trastorno logran con éxito una buena adaptacion psicolégica. De ello se deduce que en
la adaptacion no soOlo deben estar influyendo factores relacionados con las
caracteristicas del hijo con autismo, sino que pueden estar implicadas otro tipo de
variables. Diversos estudios confirman el importante papel que juegan durante este
proceso otros factores como el apoyo social (Ben-zur, Duvdevany y Lury, 2005; Boyd,
2002; Shu y Lu, 2005), la percepcion del problema (Baker, Blacher y Olsson, 2005;
Hassal, Rose y McDonal, 2005; Hastings y Taunt, 2002) y las estrategias de
afrontamiento (Hastings, Kovshoff, Brown, et al., 2005; Higgins, Bailey y Pearcy,

2005; Smith et al., 2008).

En la mayoria de estos trabajos, sin embargo, no se ha tenido en cuenta la
complejidad del sistema familiar y se han realizado analisis parciales de las
interrelaciones que se dan entre las variables que participan en la adaptacién. No son
muchos los estudios que han examinado de forma global la adaptacion de los padres de
personas con TEA (Bristol, 1987; Jones y Passey, 2005; Pakenham, Sofronoff y
Samios, 2005; Saloviita, Itaelinna y Leinonen, 2003). Estas investigaciones se han
basado en el modelo tedrico de estrés y adaptacion Doble ABCX (McCubbin y
Patterson, 1983) y han probado su eficacia como base tedrica en el estudio de la

adaptacion familiar. Este modelo plantea que ademas del factor estresante (factor aA) -
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en nuestro estudio las caracteristicas que manifiesta el hijo con TEA- influyen en la
adaptacion otros factores interrelacionados: los apoyos sociales (factor bB), la
percepcion del problema (factor cC) y las estrategias de afrontamiento (factor BC). Se
postula que estos factores amortiguan o frenan el impacto negativo que las
caracteristicas del hijo con TEA pueden producir sobre la adaptacion. También se
propone que el resultado final de adaptacién dependera de la interaccién simultanea de

todos los factores.

En este sentido, consideramos necesaria la adopcién de una perspectiva
multidimensional para poder continuar avanzando y profundizando en el conocimiento
de la adaptacién psicoldgica y familiar en madres y padres con hijos con TEA. De esta
forma, el proposito fundamental que pretendemos alcanzar tras la realizacion de esta
tesis consiste en poder aportar nuevos datos que nos ayuden a entender mejor la
complejidad del proceso de adaptacion de las familias de personas con TEA en
poblacion espafiola y que, a su vez, nos orienten en el disefio y elaboracién de lineas

especificas de intervencién con las familias.

Para poder llevar a cabo este propoésito la tesis se compone de cinco capitulos. El
primero tiene caracter tedrico, mientras que los tres siguientes se corresponden con los
estudios empiricos que se han realizado. En el Gltimo capitulo se desarrolla la discusion

general de esta tesis y las conclusiones.

El capitulo tedrico se inicia con la descripcidn de las caracteristicas que definen
el autismo adoptando una perspectiva historica, desde su primera definicién realizada
por Kanner en 1943 hasta llegar a la conceptualizacion actual de trastornos del espectro
autista. Asimismo, se describen los efectos que los TEA y sus caracteristicas tienen

sobre la dindmica familiar durante el ciclo vital familiar, haciendo especial hincapié en



los resultados de las investigaciones sobre el estrés y el ajuste psicoldgico de las madres

y los padres.

A continuacién se examinan las caracteristicas fundamentales de los distintos
modelos tedricos de estrés y adaptacion que se han utilizado para el andlisis de la
adaptacion de las madres y los padres con hijos con TEA, deteniéndonos especialmente
en el modelo Doble ABCX de ajuste y adaptacion, dado que es el que ha mostrado de
forma mas consistente su eficacia en este analisis y, por tanto, sera el modelo tedrico en
el que basemos nuestro trabajo. Se describiran los factores que componen el modelo
(factor aA: caracteristicas de la persona con TEA; factor bB: apoyos sociales; factor cC:
percepcion del problema; y factor BC: estrategias de afrontamiento) y se examinaran los
resultados mas relevantes a los que se han llegado en su aplicacion en el estudio de la

adaptacion de las madres y los padres de chicos con TEA.

El segundo capitulo se corresponde con el primer estudio empirico, en el que se
plantea un estudio multifactorial para el andlisis del estrés maternal (Pozo, Sarrid y
Méndez, 2006). Se toma como base teorica el modelo Doble ABCX (McCubbin y
Patterson, 1983) para comprobar empiricamente (en una muestra espafiola formada por
39 madres con hijos con TEA) el ajuste del modelo tedrico. Los resultados de esta
investigacion han puesto de manifiesto la utilidad del modelo tedrico en el anélisis del
estrés maternal. Asimismo, nos han dado a conocer tanto los efectos directos que las
caracteristicas de la persona con TEA (factor aA) tienen sobre el estrés en las madres
(factor xX), como los efectos indirectos, que se producen a través de las variables

percepcion de los apoyos sociales (factor bB) y sentido de la coherencia (factor cC).

A partir de estos resultados se plantea en el tercer capitulo un segundo estudio

cuyo objetivo se dirige hacia una mayor profundizacion del proceso de adaptacion



INTRODUCCION

psicoldgica y familiar. Para ello, se incorporan nuevas variables al modelo y se incluyen
como objeto de estudio tanto a las madres como a los padres, dado que las
investigaciones que han examinado los efectos que puede tener un hijo con trastorno en
el desarrollo sobre la familia sefialan que éstos son experimentados de forma diferente
en padres y madres (Keller y Honing, 2004; Krauss, 1993; Pelchat, Lefebvre y
Perreault, 2003). De esta forma, nuestro trabajo permitird examinar si existen
diferencias en los modelos de adaptacién entre madres y padres de personas con TEA,
de cara a elaborar estrategias de intervencion que tengan en cuenta posibles necesidades

especificas de cada uno de ellos.

En relacion a las variables de adaptacion (factor xX), en este segundo estudio se
considerd la importancia de estudiar, ademas del estrés, otras variables de ajuste
psicoldgico tales como la ansiedad, la depresion y el bienestar psicoldgico. Asimismo,
para que el estudio fuera mas amplio y completo se incluyé la variable calidad de vida
familiar, que aporta informacion sobre la satisfaccion de los padres en diferentes

aspectos de su vida familiar.

Aunque conseguir una muestra amplia de participantes fue un trabajo dificil,
dada la especificidad de la poblacion, participaron en este segundo estudio 161 padres
(96 madres y 65 padres) con hijos diagnosticados con TEA. Finalmente se
seleccionaron 118 participantes que se correspondian con las 59 parejas (59 madres y 59
padres de la misma familia) del estudio. La informacién sobre los factores y las
variables se obtuvo a través de cuestionarios. Por su parte, para la especificacion de los
modelos y el contraste y ajuste de los mismos se realiz6 un analisis Path, mediante el

programa estadistico AMOS 5 Graphics.



Basandonos en el modelo tedrico de adaptacion familiar Doble ABCX, se
diseflaron modelos de adaptacion independientes para madres y para padres,
examinando las posibles similitudes y diferencias que pudieran existir entre ambos. En
concreto, se crearon diez modelos empiricos: uno para madres y otro para padres, para
cada una de las cinco variables de adaptacion (estrés, ansiedad, depresion, bienestar

psicoldgico y calidad de vida familiar).

Los resultados mostraron que todos los modelos empiricos presentaban un ajuste
adecuado al modelo teorico, probando asi nuevamente la aplicabilidad del modelo
Doble ABCX en el estudio de la adaptacion psicologica y familiar de las madres y los
padres de las personas con TEA. Asimismo, tenemos que destacar que los modelos de
cada variable de adaptacion presentaban una estructura particular y, ademas mostraban
diferencias asociadas al género. El estudio aporta datos interesantes que ayudan a
avanzar en el conocimiento de la adaptacion psicolégica y familiar en las madres y en
los padres con hijos con TEA. En concreto, se identifican las variables relevantes y
significativas para cada modelo de adaptacion y se propone una explicacion global de

los resultados.

Por altimo, llegamos al tercer estudio empirico que compone esta tesis que se
desarrollara en el cuarto capitulo. Se trata de un estudio longitudinal de panel, cuyo
objetivo consiste en examinar la posible estabilidad o cambio que se produce en los
factores del modelo de estrés maternal con el paso del tiempo. De las 39 madres que
participaron en el primer estudio, se ha vuelto a obtener informacion (medidas

repetidas) de 21 de ellas, aproximadamente 4 afios y medio después.

A pesar de las limitaciones del tamafio de la muestra y de la amplitud del rango

de edades de las personas con TEA, este estudio apunta informacién que resalta una vez



INTRODUCCION

mas que las madres de las personas con TEA estan expuestas a situaciones importantes
de estrés sostenido (en ambos momentos se superan los valores considerados
clinicamente significativos). Si bien el nivel de SOC o sentido de la coherencia (factor
cC) se incrementa y reajusta con el tiempo, dando lugar a que las madres se perciban
mas capaces de manejar la situacion, a la vez se informa de un descenso con el paso del
tiempo en la percepcién de utilidad de los apoyos (factor bB). Con respecto a las
caracteristicas de la persona con TEA se observa estabilidad tanto en la severidad del
trastorno como en los problemas de conducta, puesto que no se han encontrado cambios

significativos en los valores que presentan en los dos momentos de evaluacion.

Por ultimo, la discusion general de los resultados obtenidos en estos tres
estudios desarrollada en el capitulo cinco permite extraer conclusiones y formular

posibilidades de aplicacién de los resultados de este trabajo de investigacion.
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CAPITULO 1. Los trastornos del espectro autista y la adaptacién familiar

CAPITULO 1.

LOSTRASTORNOSDEL ESPECTRO AUTISTA (TEA) Y LA

ADAPTACION FAMILIAR

El estudio del autismo asi como la consideracion de su naturaleza (psicégena o
biologica) ha pasado por distintos momentosy ha influido tanto en el enfoque propuesto
para el tratamiento del trastorno como en la determinacion del papel que han jugado los

padres en el cuidado e las personas con autismo.

Iniciaremos el capitulo realizando un recorrido historico sobre las distintas
concepciones del autismo hasta llegar a la conceptualizacion actual de Trastornos del
Espectro Autista (TEA). Asimismo, desde una perspectiva histérica se revisarédn los
estudios que analizan el efecto que el autismo produce en la familia, comenzando por
los que investigan los efectos negativos que producen en los padres hasta llegar a las
investigaciones actuales que estudian la adaptacion de los mismos a través de un

enfoque multidimensional y global.

Se describiran los diferentes modelos tedricos utilizados en el estudio
multifactorial de la adaptacion y nos detendremos, especialmente, en el modelo de
estrés y adaptacion Doble ABCX (McCubbin y Patterson, 1983). Se trata de un modelo
cuya eficacia en el estudio de la adaptaciéon de las familias con hijos con TEA ha
guedado suficientemente probada y por tanto € modelo utilizado como base tedrica de

esta tesis. Revisaremos los resultados mas relevantes a los que han llegado las
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investigaciones que han tomado como base tedrica este modelo en el andlisis

multidimensional de la adaptacion.

Y, finalmente, analizaremos los efectos que los factores que integran el modelo
(caracteristicas de la persona con TEA -factor aA-, apoyos sociales —factor bB-,
percepcion del problema- factor cC y estrategias de afrontamiento —factor BC-) tienen
sobre la adaptacion de los padres. Dado que son diversas las variables que se han
utilizado para evaluar la adaptacion, variables tanto de gjuste emocional individual
(estrés, ansiedad, depresion y bienestar psicoldgico) como de ajuste familiar (calidad de
vida familiar), para dar un grado de edructuracion a la revision agruparemos los

estudios en funcion de la variable examinada como adaptacion.

1.1. Definicion del autismo y lostrastornos del espectro autista (TEA): Perspectiva

histéricay conceptualizacién actual

Actualmente se considera que el autismo y los TEA son trasornos del
neurodesarrollo de etiologia multiple. Aunque todavia no existe una respuesta
concluyente sobre la naturaleza y causas que lo originan, estudios recientes sobre
avances en genética del autismo indican una fuerte responsabilidad genética en su
etiologia (Abrahams y Geschwind, 2008; Geschwind, 2009). El autismo y los TEA se
plantean como una disfuncidon neuroevolutiva, con causas organicas diversas, que
afectan a la ontogenia cerebral y psicoldgica (Grupo de Expertos de TEA [GETEA],

2005).

En su expresion conductual, el autismo presenta una amplia variabilidad en la
manifestacion de los sintomas y los limites que se establecen entre las diferentes
categorias diagnosticas son muy difusos, existiendo casos clinicos que no podrian

situarse en ninguin trastorno concreto. Con el fin de superar las limitaciones provocadas
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CAPITULO 1. Los trastornos del espectro autista y la adaptacién familiar

por las definiciones categoriales se ha establecido una nueva nocion, la de continuo o
espectro autista, en la que los rasgos autistas se sitlan a lo largo de un continuo de
dimensiones alteradas y con diferentes grados de afectacion. Para comprender mejor
esta definicion actual de Trastornos del Espectro Autista (TEA) vamos a realizar un
breve recorrido histérico a lo largo de las distintas concepciones desarrolladas sobre el

trastorno.

El término autismo procede del griego autos y significa “encerrado en si
mismo”. Fue introducido por Bleuler (1908/1987) en el ambito psiquiatrico para
referirse al aislamiento y evitacion de estimulos sociales que mostraban los adultos con

esquizofrenia

En 1943 Leo Kanner utiliza el término autismo con un significado diferente,
para denominar un sindrome infantil muy complejo. Tras la observacion y andlisis de la
conducta de 11 nifios, que mostraban unas caracteristicas comunes muy peculiares,
publica en 1943 el articulo Trastorno autista del contacto afectivo, donde por primera

vez describe el “ sindrome infantil precoz” que referimos a continuacion.

En primer lugar, Kanner resalté que los nifios mostraban una extrema soledad
autista, pues reflejaban una incapacidad para relacionarse con las personas y parecian
felices cuando estaban solos. Otro de los aspectos a destacar era el mutismo o lenguaje
sin intencién comunicativa. Algunos nifios no hablaban y los que lo hacian eran
ecolalicos, repitiendo frases o partes de frases que habian oido en otros momentos. Otra
de las caracteristicas que mostraban era el deseo obsesivo de invarianza ambiental,
alterandose facilmente con cualquier cambio que se produjera en el ambiente o en los

objetos que lo rodeaban. Ademas, presentaban limitaciones en la variedad de
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actividades, mostrando patrones de actividad ritualizados y compulsivos, asi como

movimientos repetitivos y estereotipados.

S6lo un afio después, Hans Asperger (1944/1991) desconocedor de la propuesta
de Kanner define un trastorno similar a autismo infantil precoz, al que denominé
“psicopatia autistica’. Desafortunadamente su articulo no fue traducido al inglés,
dandose a conocer mucho tiempo después (Frith, 1991). En su trabajo, describe la
conducta de un grupo de 4 nifios que presentaban caracteristicas bastante semejantes a
las de los nifios del estudio de Kanner, aunque se diferenciaban en algunos aspectos:
poseian lengugje (literal), presentaban problemas motores y de coordinacion y tenian
altas capacidades de aprendizaje. Actualmente, esta definicion ha dado lugar a un

subtipo de trastorno generalizado del desarrollo, el llamado Sindrome de Asperger.

Después del trabagjo de Kanner vinieron unos afios de confusion diagnostica,
quizas motivada por el origen del término y por no considerar la edad de comienzo de
aparicion como criterio diagnéstico (Rutter, 1984). Por otra parte, la perspectiva
psicodindmica, que estaba en auge dificultd la definicion adecuada del trastorno al
proponer un origen emocional, motivando serios errores de diagnostico e implicaciones

graves de culpabilidad en los padres.

Hacia finales de los afios 60 comienzan a aparecer listas de criterios diagndsticos
Yy numerosos investigadores realizan nuevas aportaciones. Timbergen y Timbergen
(1972) indican la falta de contacto ocular. Makita (1966) fija la edad de comienzo del
trastorno antes de los 30 meses. Rutter (1984) define al autismo como un sindrome
conductual y sefiala tres caracteristicas primarias. a) incapacidad para establecer

relaciones; b) retraso o déficit en el lenguaje tanto comprensivo como expresivo; y c)
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CAPITULO 1. Los trastornos del espectro autista y la adaptacién familiar

rituales y actividades compulsivas; caracteristicas que han servido de base para las

definiciones actuales.

A partir de la década de los 80, las investigaciones clinicas fueron demostrando una
gran heterogeneidad entre las personas con autismo y una gran variabilidad en el grado
de afectacion. Asi, la Asociacion Americana de Psiquiatria, en su Manual de Criterios
Diagnosticos y Estadisticos de Trastornos Mentales DSM-1V (1994) incluye al autismo
dentro de los Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD), compuesto por cinco
categorias: a) Trastorno Autista; b) Sindrome de Asperger; ¢) Sindrome de Rett; d)
Trastorno Desintegrativo; y €) Trastorno Generalizado del Desarrollo no especificado.
En el Anexo | se reproducen los criterios diagndsticos que definen cada una de estas
categorias de TGD tal como se establecen en la Ultima revision del Manual Diagnéstico

y Estadistico de los Trastornos Mentales DSM-1V-TR (2000).

Como indicabamos anteriormente, el autismo presenta una amplia variabilidad
en la manifestacion de los sintomas, y para superar las limitaciones provocadas por las
definiciones categoriales se ha establecido la nocion de continuo o espectro autista. Esta
idea tiene sus origenes en un estudio epidemiolégico realizado por Wing y Gould
(1979). El objetivo del estudio consistia en determinar el nimero y caracteristicas de
deficiencias importantes en la capacidad de relacion que presentaban los nifios menores
de 15 afios. En los resultados sblo 4,8/10.000 presentaba autismo de Kanner, mientras
gue los rasgos autistas se incrementaban a 22,1/10.000 cuando aumentaba €l retraso
mental. De estos hechos se dedujeron dos ideas. a) que existian alteraciones en la
relacién social junto con otros rasgos autistas no sdlo en los TGDs, sino también en

otros trastornos diferentes; y b) se proponia la nocién de espectro, en la que los rasgos
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autistas se situaban a lo largo de un continuo de dimensiones alteradas y con diferentes

grados de afectacion.

En nuestro pais, contamos con las grandes aportaciones que Riviéere (1997b y ¢)
realiza sobre el concepto de Trastorno del Espectro Autista (TEA). Riviére plantea que
existen doce dimensiones del desarrollo que se alteran sisteméticamente en las personas
con trastornos del espectro autista (véase Tabla 1). Estas doce dimensiones se agrupan
en torno a cuatro areas fundamentales: social, comunicacion y lengugje, flexibilidad y
anticipacion, y simbolizacion.

Tabla 1. Dimensiones del desarrollo que se alteran en los cuadros del espectro autista.
Tomado de Riviere (1997b).

Area Social

1. Trastornos cualitativos de larelaciéon social

2. Trastornos de las capacidades de referencia conjunta (accion, atencion y
preocupacion conjunta

3. Trastornos de las capacidades intersubjetivas y mentalistas

Area de comunicacion y lenguaje
4. Trastornos de las funciones comunicativas
5. Trastornos cualitativos del lenguaje expresivo
6. Trastornos cualitativos del lenguaje receptivo
Area deflexibilidad y anticipacion
7. Trastornos de las competencias de anticipacion
8. Trastornos de laflexibilidad mental y comportamental

9. Trastornos del sentido de la actividad propia

16



CAPITULO 1. Los trastornos del espectro autista y la adaptacién familiar

Area de simbolizacion
10. Trastornos de la imaginacién y de las capacidades de ficcion
11. Trastornos de la imitacion

12. Trastornos de la suspension (la capacidad de hacer significantes)

Asimismo, para cada una de las doce dimensiones se establecen cuatro niveles
basicos de afectacion y se describen ampliamente las caracteristicas que las personas
con TEA pueden presentar para cada una de las dimensiones y grados de afectacion. El
primer nivel es el que caracteriza a las personas con un trastorno mayor, un cuadro mas
severo, y frecuentemente a los nifios més pequefios. El cuarto nivel incluiria a las
personas menos afectadas y con un trastorno menos severo, tales como el Sindrome de

Asperger o autismo de alto funcionamiento.

Como resultado de este trabajo, Riviere (1997b y €) crea un instrumento
dimensional de evaluacion de los TEA llamado Inventario del Espectro Autista (IDEA).
Este ingrumento, como sefiala el propio autor y como su aplicacion durante estos afios
ha venido demostrando, puede ayudar mas que las etiquetas diagndsticas a definir metas

concretas en el proceso de intervencidn psicoeducativa (Riviere, 2001).

Riviere (1997b) sefiala que “la naturaleza y expresion concreta de las alteraciones
gue presentan las personas con TEA dependen de seis factores principales. a) la
asociacion o no del autismo con retraso mental mas 0 menos severo; b) la gravedad del
trastorno que presentan; c) la edad —el momento evolutivo- de la persona con autismo;
d) el sexo —afecta con menos frecuencia, pero con mayor afectacion, a mujeres que a

hombres; y €) la adecuacidn y eficacia de los tratamientos utilizados’ (p. 65).
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La amplia heterogeneidad que presentan entre si las personas con TEA, tal y
como hemos venido describiendo alo largo de este apartado, hallevado a* considerar el
autismo como una categoria natural, que se organiza en torno a prototipos y parecidos
de familia, més que como un trastorno de limites definidos’ (Belinchon, et al., 2001,

p.29).

Martos (2001) representa las relaciones que existen entre Autismo, TGD y TEA
(ver Figura 1). Como puede observarse en la representacion, en el nivel basico estaria
situado el Autismo o Trastorno de Kanner, en el intermedio los TGDs y en el nivel

superior los Trastornos del Espectro Autista.

1'rastornos del Espect!

Figura 1. Representacion de las relaciones entre Autismo, TGD y TEA. Tomado de
Martos (2001)

Otra de las descripciones de los TEA que destacamos por su claridad en la
definicion es la que propone la Asociacion Internacional Autismo Europa (Barthélemy,
Fuentes, Van der Gaag, Visconti, Shattock, 2000), donde se sefiala que las personas con

TEA presentan alteraciones en las siguientes tres &reas del desarrollo:
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a. Alteracion del desarrollo de la interaccion social reciproca

En algunas personas se da un aislamiento social significativo; otras se
muestran pasivas en su interaccion social; otras, sin embargo, son muy activas
en establecer interacciones pero lo hacen de una manera extrafia y unilateral.
Todos tienen en comun una capacidad limitada de empatia y son capaces de

mostrar afectos, aunque a su manera.

b. Alteracion de la comunicacion verbal y no verbal

Algunas personas no desarrollan ningun tipo de lenguaje, otras muestran una
fluidez engafiosa. Todas carecen de la habilidad para llevar a término un
intercambio comunicativo reciproco. Tanto la forma como el contenido de sus
competencias linglisticas son peculiares y pueden incluir ecolalia. Las reacciones
emocionales a los requerimientos verbales y no verbales de los deméas son
inadecuadas — evitacion visual, incomprension de expresiones faciales, posturas
corporales o0 gestos, es decir, todas las conductas implicadas en el establecimiento y
regulacién de la interaccion social reciproca. La expresion y regulacion de
emociones es distinta a la habitual, algunas veces aparentemente limitado y otras
excesivas. Se detectan graves dificultades para identificar y compartir las emociones

de los demés.

C. Repertorio restringido de intereses y comportamientos

La actividad imaginativa resulta afectada, la gran mayoria de personas incluida
en el espectro de autismo fallan en el desarrollo del juego de simulacién o ficcidn. Esta
limitacion obstaculiza la capacidad de entender las emociones e intenciones de los

demés. Los patrones de conducta son a menudo ritualistas y repetitivos derivandose un
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tipo de problema de conducta, las estereotipias; esto es conductas repetitivas que
ocurren con una alta frecuencia, tienen un patron o estructura invariante y no son
funcionales, siendo en algunos casos conductas autoestimulatorias. Con frecuencia se da
una gran resistencia al cambio, cambios insignificantes pueden provocar un profundo

malestar.

La Asociacion Internacional de Autismo Europa (2005) también indica que a
esta triada de alteraciones o caracteristicas nucleares del trastorno se unen con
frecuencia otra serie de problemas asociados que, dependiendo del grado de severidad y
frecuencia con el que se presenten, afectaran en mayor o menor medida al desarrollo de
la persona con autismo y al bienestar de la familia Entre los trastornos que se

encuentran asociados alos TEA destacariamos cuatro.

El retraso mental o discapacidad intelectual afecta aproximadamente al 75% de
las personas con TEA (Sigman y Caps, 1997), aunque €l rango de severidad que

manifiestan puede ser muy amplio.

Asimismo, los problemas de conducta —estereotipias, rabietas, conductas
autolesivas y/o agresividad hacia los demas- también tienen una alta probabilidad de
gue aparezcan en las personas con TEA (Bryson, 1996; Hastings, 2003) y ademés, estos
problemas tienden a persistir a lo largo del tiempo (Einfeld et al., 2001). Estas
conductas, también llamadas desafiantes, han mostrado ser uno de los factores que més
afecta al estrés y a la adaptacion familiar (Herring et al., 2006; Lecavalier et al., 2006;

Tomanik et al., 2004).

Los problemas de suefio que presentan algunos nifios y niflas con TEA, como

despertarse a media noche y estar despiertos durante varias horas, tienen como
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consecuencia el agotamiento fisico y la presencia de altos niveles de ansiedad en los
padres (Hoffman et al., 2008) En algunos casos, sobre todo en la etapa infantil, pueden
presentar también trastornos de alimentacion (Ledford y Gast, 2006; Ventoso, 2000),
siendo muy hiperselectivos con los alimentos y mostrando rechazo a probar texturas o
sabores nuevos. Este tipo de problemas también suele ser una fuente de estrés y
ansiedad para las familias. No obstante, esta Ultima autora sefiala que los problemas
alimentarios afortunadamente comienzan a solucionarse en las etapas escolares, ya que
cambian las condiciones estimulares y ayudan a romper el condicionamiento que poseen

(Ventoso, 2000).

En suma, todo este conjunto de caracteristicas y peculiaridades que presentan
las persona con TEA y gue afecta a areas y ambitos de desarrollo tan importantes, hace
gue sea considerado en numerosas investigaciones como uno de los trastornos del
desarrollo mas limitantes, tanto para la persona afectada como para la familia. En el
siguiente apartado revisaremos los distintos momentos y enfoques que han orientado

estos trabajos de investigacion.

1.2. Etapasen € estudio del autismoy en € papel dela familia

El estudio del autismo, la consideracion de su naturaleza (psicogena o biolégica)
y €l papel que hajugado la familia en el trastorno han atravesado por distintas etapas. A
continuacion describiremos cada una de €ellas para, en el apartado siguiente, centrarnos
en los estudios que analizan el impacto del autismo en la familia y en concreto, en la

adaptacion familiar.

Para describir las diferentes etapas en el estudio del autismo vamos a seguir la

propuesta de Riviere (2001), que propone tres etapas. La primera época abarca desde los
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anos 1943 a 1963. Durante esta etapa la postura genética propuesta por Kanner (1943)
fue perdiendo peso a favor de la postura psicodindmica, que consideraba que el autismo

tenia un origen ambiental y que el origen del trastorno eran los padres.

La segunda etapa que nos describe Riviére comprende entre 1963 y 1983, donde
se muestra la asociacion del autismo con trastornos neurobioldgicos, abandonando la
idea de culpabilidad de los padres. Ademés, se demuestra la utilidad de la modificacion
de conducta como tratamiento del autismo y durante esta época los padres son

considerados como elemento fundamental en el desarrollo de sus hijos.

Finalmente, la tercera etapa se refiere al periodo de va desde 1983 hasta el
momento actual. Se caracteriza por la consideracion del autismo como un trastorno del
desarrollo desde una perspectiva evolutiva. Ademés, la atencion a las familias se realiza
atendiendo al ciclo vital familiar, dado que las necesidades que se les van planteando a

las familias en el cuidado diario de sus hijos van cambiando alo largo del tiempo.

Seguidamente se va a profundizar sobre qué ocurrié en esas etapas, revisando los
estudios mas significativos que han marcado un cambio en la consideracion de las

personas con TEA y sus familias.

Cuando Kanner (1943) describe por primera vez el trastorno, considera que la
causa del autismo es una incapacidad innata para € contacto afectivo o incapacidad para
relacionarse de forma normal con las personas y las situaciones desde el comienzo de la
vida. No obstante, esta postura de Kanner a favor de un componente genético fue
perdiendo peso, quizas motivado por dos hechos: a) que en su estudio mencionara que

todos los padres de los 11 casos que analizo provenian de familias muy inteligentes; y
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b) que en estudios posteriores (Kanner, 1949) atribuyera una serie de caracteristicas

patolbgicas a los padres como frialdad, refrigeracion emocional y obsesion.

A mediados de los afios 60, estas observaciones fueron asumidas e interpretadas
desde la perspectiva psicodinamica, que enfatizaba la importancia del ambiente social
en el desarrollo del autismo. Uno de los impulsores de esta teoria fue Bruno Bettelheim
(1967), quien en su libro “La fortaleza vacia: el autismo infantil y el nacimiento del yo”
sefialaba que el autismo es un trastorno emocional o afectivo, producido por relaciones
inadecuadas entre el nifio y la figura de crianza. Asimismo, defendia que el mejor
tratamiento era separar alos hijos de sus padres llevandolos a instituciones. Tres grupos
de hip6tesis psicogénicas representaban esta perspectiva segin Bristol (1979) y Polaino

(1997):

a. Las hipétesis que consideraban que eran “traumas familiares’ los que condicionaban
la aparicion del trastorno (Rank, 1955; Ruttenberg, 1971). Los estudios parecian
sefidlar que el autismo tenia mayor incidencia en familias separadas y con un pobre
clima emocional. Estudios posteriores refutaron estas hipotesis (Rutter, 1971;

Douglas, 1975).

b. Las hipotesis que focalizaban el origen del autismo en la “personalidad patolégica
de los padres’. Desde esta perspectiva se calificaba a las madres de frias y
sobreprotectoras, y a los padres como perfeccionistas y pasivos, que provocaban asi
una deprivacion del afecto de sus hijos. Sin embargo, diferentes estudios
experimentales desmintieron dichas hipétesis (Cox, 1975; Cantwell, Baker y Rutter,

1978).
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c. Las hipotesis que consideraban una “alteracion en la interaccion padres-hijos’ como
origen del autismo. La ausencia de afecto materno, la indefinicion de roles y el
rechazo parental, entre otros, se identificaban como causantes del trastorno en sus

hijos.

La perspectiva psicodinAmica produjo dafios irreparables a las familias, que
tuvieron que vivir separados de sus hijos y con el peso de la culpabilidad sobre sus
vidas. Afortunadamente, las investigaciones neurobioldgicas fueron demostrando la
falsedad de las hip6tesis psicogénicas (Hirsch y Leff, 1975; Cantwell et al., 1978), que
poco a poco perdieron validez. Ademas, se iniciaron estudios genéticos de familias y
gemelos (Folstein y Rutter, 1978) que ponian de manifiesto € importante papel de los
factores hereditarios en el autismo. De esta forma tan significativa nos describe Riviere

(19974, p. 29) estos cambios:

“las madres inadecuadas fueron sustituidas por estructuras limbicas o cerebelares inadecuadas
(Bauman y Kemper, 1994); los padres frios, indiferentes y sobreprotectores por disfunciones en
el [6bul o temporal medial (Bachevalier y Merjaman, 1994) y excesos de agresiones maternales

por excesos de serotonina (Anderson, 1994)”.

Por otra parte, en el &mbito educativo también se producen cambios importantes
desde la perspectiva conductual. Asi, los primeros trabajos de Ferster y DeMyer (1961)
demostraron que era posible modificar ciertas conductas alteradas de los nifios con
autismo. Estos autores explicaban la carencia de comportamientos funcionales a partir
de hipétesis ambientalistas (el medio estaba privado de reforzadores secundarios
adecuados). No fue hasta los afios 80 cuando la Modificacion de Conducta demostré su
eficacia como aproximacion terapéutica y educativa en el autismo. Se elaboraron

programas especificos como el de Loovas (1979) que descompone las conductas
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complejas en otras més simples o e PRT o Entrenamiento de Respuestas Pivote
(Koegel, Schreiban, Good, et a., 1989) que actla directamente sobre las conductas
complejas porque considera que tienen un efecto sobre el conjunto de conductas simples

relacionadas.

La aproximacion conductual permitié un papel activo de la familia en la
educacion. Aumentaron las relaciones padres-profesionales, y los padres se formaron en
los principios basicos del aprendizaje, con el fin de tratar de forma adecuada las
conductas alteradas de sus hijos en el hogar y mejorar asi la convivencia. Desde esta
perspectiva, los padres participaban como co-terapeutas y las investigaciones se dirigian
a la evaluacion de los efectos que dichos programas de intervencion familiar gjercian
sobre los aspectos entrenados, tales como el uso del paradigma del lenguaje natural
(Laski, Charlop y Schreibman, 1988), €l afecto positivo (Schreibman, Kaneko y Koegel,
1991) y las respuestas pivote (Schreibman y Koegel, 1996), entre otros. Se crean

manuales de autoayuda para padres, como el de Martos (1984) en nuestro pais.

Dentro de ese marco educativo, los padres toman conciencia de que sus hijos
necesitan recursos especificos para la educacion y deciden unir sus fuerzas para
conseguirlo. Adquieren un papel activo y comienzan a formarse asociaciones de padres.
De edsta forma, se crean colegios especificos en los cuales se puedan cubrir las

necesidades especiales de sus hijos a lo largo de todo €l ciclo vital.

En este sentido, un modelo pionero y eficaz fue e programa TEACCH
(Treatment and Education of Autistic and related Communication Handicapped
Children) creado en Carolina del Norte por Schopler y Reichler (1971). Este programa

ha marcado las pautas de funcionamiento en muchos paises, entre ellos el nuestro,
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debido a que cubre la atencion de la persona con TEA y su familia con una red

coordinada de servicios y apoyos a lo largo de todo el ciclo vital.

Si bien en los afios 80 la perspectiva dominante era la conductual, en esa misma
década el autismo comienza a considerarse desde una perspectiva evolutiva y como un
trasorno del desarrollo, consideracion que actualmente sigue vigente. Desde esta
perspectiva se plantea la existencia de una ateracion cualitativa del desarrollo de areas
fundamentales como la relacion social, la comunicacion y el lenguge, la flexibilidad y

anticipacion, y la simbolizacién (Riviére, 1997b). Para més detalle véase Apartado 1.1.

En este sentido, Riviére (2000) destaca que € desarrollo es un proceso dinamico,
en el que funciones psicoldgicas bésicas se incorporan a sistemas funcionales diversos,
y éstas se pueden ver afectadas e incluso perder cuando no puede realizarse dicha
incorporacion. En concreto, sefidla que en el autismo se presenta un patrén especifico y
prototipico en el desarrollo, que se caracteriza por: a) una normalidad aparente en los
ocho o nueve primeros meses del desarrollo; b) ausencia de conductas comunicativas
intencionadas, tanto para pedir como para sefialar entre el noveno y el decimoséptimo
mes, con un patrén paulatino de pérdida de intersubjetividad, iniciativa de relacion y
respuestas al lengugje; y ¢) una clara alteracion cualitativa del desarrollo, que se
caracteriza por una limitacion o ausencia de lenguaje, sordera aparente, ritualizacion
creciente de la actividad, oposicion a cambios ambientales y ausencia de competencias

intersubjetivas y de ficcion (p. 17).

Durante el primer afio de vida, los bebés con autismo pueden manifestar un
desarrollo aparentemente normal (si no se encuentra asociado un retraso mental severo).
Las primeras manifestaciones de sus sintomas no se producen hasta pasado € primer

ano de vida y no es hasta el segundo afio de vida cuando los padres detectan los
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primeros indicios de los problemas en el desarrollo de sus hijos. Entre los indicadores
mas sefialados por los padres se encuentran el retraso en el desarrollo del lenguaje y
ecolalia, la escasa interaccion social, la no aparicién de juego simbdlico y funcional, asi
como estereotipias, rutinas muy marcadas y la no aceptacion de los cambios. A este
conjunto de sintomas, también se afiaden problemas de conducta como rabietas y

agresividad.

La perspectiva evolutiva también es la que mejor describe qué ocurre en las
familias a partir de la deteccion de los primeros sintomas, en concreto, la perspectiva
del ciclo vital familiar. Las familias con hijos con TEA atraviesan por una serie de
etapas comunes, en las cuales las necesidades que se plantean en cada etapa son

diferentes.

En su estudio, Gray (2006) describe como las madres y padres de chicos con
autismo se encuentran envueltos en un proceso complejo de adaptacion a lo largo del
tiempo. En los primeros afios los padres experimentan un periodo muy estresante donde
la blusgueda de diagnéstico y todo el proceso que conlleva dan lugar a momentos
criticos para la familia. Ademas, los problemas de conducta y de comunicacién del hijo
son més pronunciados en las primeras etapas de desarrollo. En la etapa escolar, la
familia tiene que tomar dificiles decisiones sobre la escolarizacion de su hijo; si bien las
mejoras en la comunicacion, en el area de relacion social y de control de la conducta
hacen que los padres experimenten una etapa mas tranquila. Este periodo termina en la
adolescencia, cuando los problemas del chico empeoran. En concreto, el crecimiento del
hijo con el consecuente aumento de su fuerza fisica hace que los padres tengan menos

control sobre ellos y estén més exhaustos (Marcus, Kunce y Schopler, 1997). Y,
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finalmente, en la etapa adulta se plantean problemas adicionales a las familias como la

necesidad de encontrar un hogar para el futuro de su hijo.

El estudio de Belinchdn et al. (2001) sobre la situacion de las personas con TEA
y sus familias en la Comunidad de Madrid describe las necesidades que se les plantean a
las familias alo largo del ciclo vital familiar. Dado que se trata de poblacion espariola,
al igual que los participantes de estatesis, vamos a hacer una sintesis de cuales son esas

demandas y retos que sefialan las familias del estudio.

Como consecuencia de la observacion de alteraciones en el desarrollo, la familia
asume gue hay un problema e inicia la blsgueda de ayuda de un profesional que le
informe y le oriente sobre qué le pasa a su hijo, es decir, es aqui donde comienza el
proceso diagnéstico. Por lo general, los padres recurren bien a los profesionales de la
salud (pediatras en su mayoria) o bien a profesionales de la educacion en el caso de que
estén ya escolarizados (equipos de orientacion psicopedagdgica), que son los que
realizan la evaluacion diagndstica, si bien ésta suele ir acompafiada de diversas pruebas

médicas de exploracion neuroldgica y auditiva

El proceso termina con la comunicacion del diagnéstico a los padres, que debe
hacerse con especial cuidado, ya que produce un gran impacto emocional. La aceptacion
del diagnéstico es variable en cada persona, pudiendo haber padres o madres que se
vean muy afectados y nieguen el problema durante mucho tiempo o incluso se sientan

culpables del problema de su hijo.

Sin embargo, la mayoria de los padres y madres son conscientes de que hay que
pasar a la accion y buscar una intervenciéon lo mas temprana posible y adecuada a las

caracteristicas de su hijo. En este momento la familia también necesita buscar
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informacion sobre el trastorno y su naturaleza, asi como explicaciones sobre la conducta
de su hijo que le permitan comprender el porqué de su forma particular de pensar,
comunicarse y actuar. Asimismo, necesitan conocer estrategias de comunicacion y de
modificacion de conducta que les faciliten el mangjo de las dificiles situaciones que se

plantean en lavida diaria

Tener un hijo con TEA afecta atodas las areas de la vida familiar. La intensidad
y frecuencia de los problemas de conducta y las rabietas que se dan en esta etapa
dificulta la estabilidad de las relaciones entre los distintos miembros de la familia. La
vida en pargja, las relaciones con otros hijos y la vida social de la familia puede verse

seriamente afectada.

No obstante, los desgjustes emocionales, personales, sociales y familiares no
permanecen estaticos, sino que se van regjustando y equilibrando con el tiempo. La
experiencia de los padres muestra que el gran impacto de los primeros afios se va
reduciendo alo largo de la etapa escolar. Una intervencion educativa adecuada produce
una mejora en el desarrollo de la comunicacion y en las relaciones interpersonales y
sociales del chico con TEA. Lamejoraen laflexibilidad del comportamiento y la mayor
aceptacion de los cambios reducen los problemas de convivencia diariay de estrés. Los
padres, a su vez, conocen mucho mejor la forma de actuar y pensar de sus hijos; pueden
anticiparse a los problemas y manejar las dificultades, lo que también incide en una

mayor percepcion de autoeficacia.

Las etapas de la adolescencia y la vida adulta van a plantear otra serie de
problemas a los padres, relacionados con el futuro de sus hijos y la busgueda de
recursos adecuados a sus caracteristicas como son: empleo con apoyo, centros de dia,

residencias u hogares. Por lo general, los padres en esta etapa se muestran cansados,
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sobre todo en aguellos casos en los gque los problemas de conducta se mantienen o se
han intensificado. Lo que la mayoria de los padres desea en estas etapas es que, cuando
ellos falten, sus hijos estén en un sitio adecuado, un hogar-residencia adaptado a sus
caracteristicas, con personal especializado en trastornos del espectro autista, y con un
centro de dia a que puedan asistir a diario para seguir realizando actividades que

fomenten su desarrollo y habilidades de autonomia personal y social.

El recorrido por las distintas etapas del ciclo vital puede ayudarnos a tener una
vision global de cuales son las necesidades y demandas comunes que tienen que

afrontar los padres en funcion de la edad de los hijos.

En este apartado, también hemos descrito los distintos enfoques que se han
utilizado en el estudio del autismo, asi como el papel que han jugado los padres en €l
autismo. En el siguiente apartado, vamos a revisar cuales han sido los estudios més
relevantes que ha examinado el impacto que el autismo produce en la familia 'y las

conclusiones a las que llegan.

1.3. El impacto ddl autismo en la familia: estrésy adaptacion familiar

Si bien hemos comprobado en larevision de las etapas en el estudio del autismo
que los estudios iniciales examinaban el impacto negativo que la familia tenia en el
trastorno, poco a poco los estudios fueron derivando al analisis del efecto que €l autismo
producia en la familia. El efecto mas estudiado ha sido el estrés, y numerosas
investigaciones han demostrado de manera sistematica que las madres y padres de
personas con autismo presentan elevados niveles de estrés (Baker, Brookman, et al.,
2005; Baker et al., 2003; Belchic, 1996; Cuxart, 1995; Konstantareas, 1991; Oizumi,

1997).
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CAPITULO 1. Los trastornos del espectro autista y la adaptacién familiar

Otras variables de gjuste emocional estudiadas han sido la ansiedad (Baxter et
al., 2000; Hastings, 2003; Hastings, Kovshoff, Brown, et a., 2005; Konstantareas y
Homatidis, 1989; Orr, Cameron y Day, 1991; Pakenham et al., 2005; Quine y Pahl,
1991) y la depresion (Baker, Blacher, et a., 2005; Bristol, 1984; Feldman et al., 2007;

Olsson y Hwang, 2002; Phetrasuwan, 2003; Singer, 2006; Smith et al., 2008).

Asimismo, algunas investigaciones no se han centrado solo en los efectos
negativos sino han evaluado también variables positivas, tales como el bienestar
psicolégico (Phetrasuwan, 2003; Smith et al., 2008) y la calidad de vida familiar

(Altiere, 2006; Seligmany Darling; 1997; Singer y Powers, 1993).

Como puede observarse, son diversas las variables que se han analizado al
estudiar los efectos que produce el autismo en la familia, que en su conjunto se
clasifican como estudios de adaptacion familiar. Algunos investigadores se han basado
en modelos de estrés, afrontamiento y adaptacion, o han adaptado y disefiado nuevos
modelos en un intento de explicar la adaptacién en los padres con hijos con TEA
(Bristol, 1987; Dunn, Burbine, Bowers y Tantleff-Dunn, 2001; Phetrasuwan, 2003;
Konstantareas y Homatidis, 1989; Olson, 1997; Pakenham et al., 2005; Orr et a., 1991,
Saloviita et a., 2003). Sin embargo, la mayoria de las investigaciones sobre el estrés y
la adaptacion en familias con hijos con TEA se han limitado arealizar andlisis parciales

de algiin componente o factor de estos modelos, como ya desarrollaremos méas adelante.

A continuacién vamos a describir las caracteristicas de los tres modelos tedricos
utilizados en el estudio del estrés y la adaptacion de las madres y padres de personas con
TEA. Después nos centraremos en las investigaciones que se han basado en uno de los

modelos, el Doble ABCX (McCubbin y Patterson, 1983), dado que es el que ha
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demostrado de forma sistemética su eficacia en el estudio de los efectos del autismo en

las familias de personas con TEA.

1.3.1. Modelos tedricos de estrés y adaptacion

De entre los modelos tedricos utilizados en el estudio del estrés 'y la adaptacion
en los padres de personas con TEA destacamos tres. a) Modelo de estrés, valoracion y
afrontamiento (Lazarus y Folkman, 1984); b) Modelo transaccional de estrés y
afrontamiento (Thompson, Gustafson, Hamlett, y Spock, 1992) y c) el Modelo de estrés

familiar Doble ABCX de ajuste y adaptacion (McCubbin y Patterson, 1983).

1.3.1.1 Modelo de Estrés, Valoracion y Afrontamiento

Este modelo tedrico fue propuesto por Lazarus y Folkman (1984) y se trata de
una aproximacion individual al estrés. Se centra en la valoracion subjetiva que realiza el
individuo ante una situacion estresante, el significado que le otorga y las estrategias de
afrontamiento que despliega para manegjar la situacion.

Como se muestra en la Figura 2, el modelo comienza con la ocurrencia de un

evento ambiental significativo.

7 . N,
| VALORACION (

FRIMARIA VALORACION
SECUNDARIA
iel evento qué ESTRATEGIAS
EVENTO es cq DE RESULTADO
AMBIENTAL | puedo AFRONTAMIE ADAPTATIVO
1 evant‘e hacer para NTO
parae manejarlo? | k
‘| bienestar? Y,

Figura 2. Modelo de Estrés, Vaoracion y Afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984)
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El evento desencadena el proceso de valoracion primaria, donde la persona se
pregunta, de forma implicita, si la situacion tiene implicaciones para su bienestar. Si su
respuesta es afirmativa, se procede a definir estas implicaciones como positivas o
negativas. Una valoracion puramente positiva es bastante rara (Brown y McGill, 1989;
Lazarus y Folkman, 1984). La valoracion negativa toma tres formas. dafio/pérdida
(donde el dafio al bienestar ya se ha producido); amenaza (donde el dafio a bienestar
parece inminente) y reto o desafio (donde el dafio al bienestar es visto como un

potencial de crecimiento).

A esta evaluacion primaria le sigue la valoracion secundaria, donde la persona
trata de definir qué puede hacer para manejar la experiencia estresante y cuales son los
recursos de los que dispone para ello. El siguiente paso en el modelo son las estrategias
de afrontamiento. Lazarus y Folkman las definen como las estrategias que utilizan las
personas en su esfuerzo por manejar las situaciones estresantes de la vida. Estos autores
sefialan que pueden darse dos tipos de actividades de afrontamiento: conductuales y
cognitivas. Las conductuales se dirigen directamente al cambio del evento, mientras que
las cognitivas se orientan hacia el cambio en la valoracién de las implicaciones que €l
evento puede producir sobre el bienestar. El resultado de adaptacion se refiere al final
del proceso e incluye medidas diversas como la salud fisica, €l bienestar psicoldgico y

el funcionamiento diario.

Este modelo fue utilizado por Dunn et a. (2001) para €l andlisis del estrés en
padres de chicos con autismo. En dicho estudio se examinaron las relaciones entre el
estrés, el apoyo social, el locus de control, los estilos de afrontamiento y los resultados
negativos de la adaptacion (depresion, aislamiento social y problemas en la pareja). Los

resultados indicaron que varios estilos de afrontamiento- escape y evitacion- se
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relacionaban con los resultados negativos de adaptacion. Ademas, los apoyos sociales y
los estilos de afrontamiento modulaban las relaciones entre el evento estresante y el
gjuste psicologico. Aungue esta aproximacion no se dirige al desarrollo de un modelo
de estrés familiar, si enfatiza la importancia que tiene el perfil cognitivo y psicolégico
del individuo (creencias, valoraciones y percepciones) en la adaptacion al estrés

familiar.

Como critica al modelo podemos sefidlar que se trata de un modelo genérico
gue, al focalizarse en las situaciones de crisis mas que en una experiencia crénica y al
tener un nimero limitado de variables, no esta generalmente aceptado como estructura
conceptual que guie los esfuerzos de la investigacion en el estudio de los procesos
psicosociales y €l gjuste psicolégico en padres de chicos con autismo (Phetrasuwan,

2003).

1.3.1.2. Modelo Transaccional de Estrésy Afrontamiento

El modelo Transaccional de Estrés y Afrontamiento (Thompson et al., 1992) fue
creado para e estudio de la adaptacion familiar a la enfermedad crénica, en concreto,
para el anadlisis del ajuste psicologico en las madres de adolescentes con fibrosis
guistica. Se basa en el modelo de Estrés, Valoracion y Afrontamiento de Lazarus y

Folkman (1984) y en la Teoria Ecoldgica de Sistemas de Bronfenbrenner (1979).

El modelo transaccional propone tres tipos de procesos psicosociales
mediacionales. a) la valoracion del estrés (Lazarus y Folkman, 1984); b) el
afrontamiento (Folkman y Lazarus, 1980); y c) el funcionamiento familiar (Kronenberg
y Tompson, 1990; Moos y Moos, 1981). En este sentido, las interrelaciones entre el

gjuste y la enfermedad son funcién de las transacciones que se producen entre factores
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contextuales (parametros de la enfermedad y demogréficos) y procesos mediacionales y
psicosociales tales como la valoracion del estrés, el afrontamiento y el funcionamiento

familiar.

S6lo se ha encontrado una investigacion (Phetrasuwan, 2003) que ha aplicado
este modelo al estudio del gjuste psicolégico de las madres de personas con TEA (ver
Figura 3), sin embargo destacamos esta investigacion porque plantea un anélisis global

desde una perspectiva diferente.

FACTORES [  PROCESO . am——
CONTEXTUALES PSICOSOCIAL | :
-: . PSICOLOGICO
Parametros de Valoracion del estrés
la enfermedad y Recursosde Bienestar
; afrontamiento psicologico
parame'ti-'os Funcionamiento Dacresini
\_ demograficos fatsilisi Y, P /

Figura 3. Adaptacion del Modelo Transaccional de Estrés y Afrontamiento de
Thompson et a. (1992). Tomado de Phetrasuwan (2003)

Algunas de las relaciones entre variables que se presentaron en el estudio de
Phetrasuwan (2003): &) las variables sociodemogréficas -como la situacion
socioecondmica de la familia- se relacionaban positivamente con l0s apoyos 0 recursos
para €l afrontamiento; b) los apoyos, a su vez, tenian una relacién inversa con la
depresion; ¢) la valoracion del estrés incidia positivamente en la depresion y también se

relacionaba, aunque en este caso de forma inversa, con los recursos familiares para el
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afrontamiento; y d) los recursos mantenian una relacion positiva con el bienestar

psicolégico de las madres.

Como conclusiones de este estudio podemos indicar la importancia de los
recursos familiares de afrontamiento —apoyos sociales- para la adaptacion familiar,
demostrada por su relacion directa con el bienestar psicolégico e inversa con la

depresion.

1.3.1.3 Modelo Doble ABCX de Ajuste y Adaptacion

Son varios los estudios que han demostrado la eficacia del modelo Doble ABCX
de Ajuste y Adaptacion (McCubbin y Patterson, 1983) como modelo tedrico en el
estudio del estrés y la adaptacion en madres y padres de personas con TEA (Bristol,
1987; Konstantareas y Homatidis, 1989; Olson, 1997; Orr et al., 1991; Pakenham et al.,

2005; Saloviita et al., 2003).

Los primeros estudios sobre estrés familiar (en poblacion general) fueron
realizados por Hill (1949, 1958) y se han convertido en una referencia necesaria para los
tedricos. Este autor define el estrés familiar como un estado que surge por un
desequilibrio entre la percepcidn de las demandasy las capacidades para hacerles frente.
También propone que el impacto de un estresor y la posterior crisis o adaptacion es
producto de un conjunto de factores en interaccion. Como resultado de su trabajo crea el
modelo simple ABCX de estrés familiar (véase Figura 4) en el que el factor A (evento
estresante), interactuando con B (recursos de los que dispone la familia) y con C (la
definicion que la familia hace del evento) produce X (crisis familiar). Este modelo
asumia gue las variables operaban de una manera lineal causa-efecto, donde la crisis en

las familias era causada por la combinacion de los factores A, By C.
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PRE-CRISIS

v

Tiempo

Figura 4. Modelo de estrés familiar ABCX (Hill, 1949, 1958).

En las siguientes décadas, se produce un répido crecimiento de estudios
dirigidos al conocimiento del estrés familiar (Burr, 1973; Hansen y Johnson, 1979) y a
mejorar y superar las limitaciones que suponia este modelo lineal, introduciendo laidea
del estrés familiar como proceso. En este sentido, destacan los trabajos de McCubbin y
Patterson (1983) que intentan explicar los gjustes que realiza la familia a lo largo del
tiempo para adaptarse a las nuevas demandas que se plantean tras ese primer impacto de
crisis familiar. De esta forma, amplian el modelo simple y proponen el modelo Doble

ABCX de gjuste y adaptacion (véase Figura 5).
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Figura 5. Modelo Doble ABCX de Ajuste y Adaptacion (McCubbin y Patterson, 1983).

A continuacion vamos a describir cada uno de los factores que integran el

modelo Doble ABCX.

Factor aA: Evento estresante y acumulacién de demandas

Este factor esta formado no sélo por e evento estresante sino también por las
demandas o cambios estresantes en la vida familiar provocados directa o indirectamente
por la situacién. El evento estresante se define como la situacion que impacta en la
unidad familiar produciendo cambios en todo el sistema. Si trasladamos esta situacion al
caso del autismo, el evento estresante se corresponderia con “la persona con trastorno
del espectro autista y sus caracteristicas especificas’ (edad, sexo, severidad del
trastorno, si existen o no problemas de conducta y/o trastornos asociados). Asimismo, la
acumulacién de demandas (“pile-up”) se refiere a aquellas necesidades, desafios o retos

gue se van planteando a la familia a lo largo del tiempo. Pueden estar directamente
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relacionadas con el estresor (como por gemplo: la necesidad de obtener mas dinero,
gustes en €l trabajo, demandas para el cuidado en el hogar...), o bien, tratarse de

tensiones previas que pueden verse aumentadas.

Factor bB: Recursosy apoyos sociales

Este factor esta compuesto, tanto por |os recursos con los que contaba la familia
antes del evento estresante, como por los adaptados a las nuevas demandas y cambios.
Burr (1973) define los recursos como la habilidad que tiene la familia para encontrar los
apoyos necesarios para prevenir la crisis o desectructuracion del sistema familiar. Para
McCubbin y Patterson (1982) los recursos son las caracteristicas psicoldgicas, sociales,
interpersonales y materiales de miembros individuales de la unidad familiar y de la
comunidad, que acttan protegiendo del estrés. Dichos autores diferencian entre recursos

familiares (internos) y apoyos sociales (externos) que provienen del entorno social.

En lo que se refiere a los recursos familiares, Turnbull y Turnbull (1986)
sefidlan dos dimensiones de interaccion familiar importantes. la cohesién o grado de
union de los familiares para lograr metas comunes y la adaptabilidad o habilidad de los

miembros de la familia para cambiar de roles y costumbres ante los cambios.

Respecto a apoyo social, Bristol (1984) distinguié dos tipos. apoyo social
informal -el que proporcionan personas cercanas como familiares, amigos o vecinos, y
gue no requiere un intercambio de dinero o una organizaciéon formal para obtenerlo- y el

apoyo social formal — que si incluye a personas 0 Servicios remunerados-.
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Factor cC: Percepcion del problema y de la situacién

El tercer factor del modelo se refiere a significado que la familia atribuye al
evento estresante y al cimulo de demandas que van surgiendo en la vida familiar y en
los diferentes contextos. También incluye la percepciéon que la familia tiene sobre su

capacidad para hacer frente alas demandas y conseguir los apoyos necesarios para ello.

Algunos estudios sobre estrés familiar han analizando la influencia que una
definicion negativa tiene en la adaptacion; otros, sin embargo, han tenido en cuenta
factores protectores del estrés o caracteristicas positivas. Pero, tal y como veremos mas
adelante, en todos ellos se ha demostrado la gran influencia que tiene este factor sobre el

estrés y sobre la capacidad de adaptacion.

Factor BC: Estrategias de afrontamiento

Las estrategias de afrontamiento se propusieron como puentes de unién entre los
recursos (bB) y las percepciones (cC). El afrontamiento se define como los esfuerzos
tanto cognitivos como conductuales que se emplean para mangjar la situacion estresante
(Lazarus y Folkman, 1984). Se refiere, por tanto, a los esfuerzos continuos gue realiza
cada miembro individual o la familia como unidad para mangjar las diferentes
situaciones y demandas. Un afrontamiento positivo y una adecuada resolucion de

problemas puede disminuir los niveles de estrés (Glidden y Natche, 2009).

Factor xX: Adaptacion familiar

Este factor se describe como el resultado post-crisis. Hill (1949) definialacrisis
(X) como una desorganizacion o ruptura de la rutina familiar en respuesta a evento

estresante. Por su parte, McCubbin y Patterson (1983) lo reformulan y utilizan para
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definir la adaptacion (xX) como un continuo de resultados, que reflejan los esfuerzos

familiares para obtener €l equilibrio tanto de forma individual como familiar.

En las investigaciones sobre adaptacion en familias con hijos con discapacidad
la variable mas utilizada como medida de adaptacion individual es el estrés que
perciben los padres, asociado a las caracteristicas de la persona con trastorno y todas las
implicaciones derivadas de su cuidado diario. También se han analizado otras variables
de ajuste emocional como la ansiedad, la depresion y el bienestar psicoldgico; y

variables de adaptacion familiar, como la calidad de vida familiar.

1.3.2. Aplicaciones del modelo Doble ABCX de ajuste y adaptacion en las familias de

personas con TEA

Aungue son muchas las investigaciones que estudian €l estrés y el aguste
psicolégico en las madres y padres con hijos con TEA, son muy escasos los estudios
gue toman un modelo tedrico de forma explicita tratando de demostrar su utilidad. El
modelo del Doble ABCX ha sido uno de los més utilizados para el estudio de la
adaptacion de las familias con hijos diagnosticados de un trastorno en el desarrollo
como: autismo (Bristol, 1987; Konstantareas y Homatidis, 1989; Olson, 1997);
Sindrome de Asperger (Pakenham et al., 2005) y retraso mental (Orr et a., 1991;

Saloviita et al., 2003), entre otros.

El estudio de Bristol (1987) fue pionero en este sentido, convirtiéndose en
referencia para estudios posteriores. Adopté e modelo del Doble ABCX como base
tedricay se llevd a cabo un andlisis de regresiones multiples. Los resultados mostraron
su capacidad para predecir de manera adecuada la adaptacion al estrés. La muestra de su

estudio estuvo formada por 45 madres de personas con autismo.
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Como variables del factor aA tomd: las caracteristicas del nifio (edad, sexo,
severidad del trastorno, problemas de conducta y trastornos asociados) y la
acumulacién de demandas. Con respecto a este factor, los resultados mostraron que los
problemas de conducta, junto con la acumulacion de demandas, eran los Unicos que
gjercian influencia sobre el estrés, no siendo significativa la relaciéon con la severidad

del trastorno.

Conrespecto al analisis de los apoyos y recursos (factor bB) con los que cuenta
la familia para manegjar la situacion, los resultados de Bristol (1987) confirmaron una
relacion negativa significativa con el apoyo informal, pero no con el formal. El
resultado parece légico, ya que si la madre cuenta con la ayuda del marido o pareja, de
los abuelos, demés hijos, vecinos y amigos, se sentird mas apoyada, no solo en las tareas
fisicas sino emocionalmente, reduciendo en un alto grado €l estrés. Respecto a factor
cC, Bristol evalla la definicién negativa de la situacion (como catastrofe), mostrando
gue era una de las variables, junto con los apoyos informales, que mejor predecian el

estrés.

Por su parte, Pakenhan et al. (2005) también evaluaron la aplicabilidad del
modelo Doble ABCX para medir su ajuste a la adaptacion de madres de chicos con
Sindrome de Asperger. Participaron en el estudio 47 madres cuyos hijos tenian edades
comprendidas entre 10 y 12 afios. Realizaron un andlisis de datos mediante
correlaciones y regresiones jerarquicas multiples. Analizaron los efectos que la
severidad del trastorno, los apoyos, la percepcion del estrés y las estrategias de
afrontamiento tenian sobre las variables de ajuste maternal (ansiedad, depresion, ajuste

social y salud fisica).
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En general, los patrones de correlaciones apoyaban las predicciones del modelo
Doble ABCX, es decir, un mejor guste en las madres estaba relacionado con niveles
altos en la calidad de los apoyos y con el uso de estrategias activas de aproximacion
emocional (reinterpretacion positiva y busgueda de apoyo social) al problema.
Asimismo, la severidad dd trastorno y las estrategias de evitacion (desahogo de
sentimientos y conductas de no compromiso) presentaron una relacién negativa con el
gjuste maternal. De los resultados, llama la atencién que ni la cantidad de apoyos
sociales ni las estrategias de afrontamiento activo se relacionaron con las variables de

adaptacion.

Los resultados del andlisis de regresiones jerarquicas indicaron que la severidad
del trastorno explicaba el 11% de la varianza de la depresion y el 17% del ajuste social.
Curiosamente, en el modelo empirico ni la cualidad del apoyo social ni la percepcion
del apoyo se encontraban relacionadas con ninguna de las medidas de gjuste. Tras
controlar las demés variables, las estrategias de afrontamiento de conductas de no
compromiso predecian positivamente parte de los efectos sobre la ansiedad y la

depresion.

Aungue los estudios que vamos a describir a continuacion se centran en la
discapacidad intelectual, consideramos que la informacion que nos aportan puede
resultar bastante Util para entender qué variables participan en la adaptacion al estrés 'y
cudles son sus interrelaciones en el modelo. En concreto, Saloviita et al. (2003) evallan
la aplicabilidad del modelo Doble ABCX en madres y padres en una muestra de chicos
con retraso mental, al igual que el estudio de Orr et al. (1991). En €l estudio participaron
116 madres y 120 padres y se evaluaron 20 variables basadas en los factores del modelo

Doble ABCX. Tras el analisis de los componentes principales y de larotaciéon varimax
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se extrajeron ocho factores. Posteriormente, se llevd a cabo un andlisis de regresion por
pasos, donde las ecuaciones de regresion obtenidas explicaban el 72% del estrés en las

madresy el 78% en los padres.

En los resultados de adaptacion encontramos que el predictor mas importante del
estrés era la definicion negativa de la situacion (como catastrofe): en las madres
explicaba el 29% de la varianza y el 37% en los padres. Sin embargo, la diferencia de
género que encontramos es que, en las madres estaba asociada con los problemas de
conducta del chico o variable del factor Aa, mientras que en los padres lo hacia con la
experiencia de pérdida de aceptacion social del hijo. Otra de las diferencias de género
halladas fue que en las madres el apoyo mas importante era el conjunto de apoyos
informales, mientras que en los padres era el apoyo de su esposa. Asimismo, los padres
parecen estar mas afectados que las madres por las actitudes negativas y de no
aceptacion de los demés hacia sus hijos. Del resultado de este estudio también nos llama
la atencion el escaso poder predictivo de las variables correspondientes a las
caracteristicas del chico, siendo la percepcién del problema la variable mas potente en

laexplicacion del estrés.

El estudio de Orr et al. (1991) también se centra en la evaluacion de la utilidad
del modelo del Doble ABCX en el andlisis del afrontamiento del estrés en familias con
hijos con retraso mental (80 madres, 3 padres, 2 abuelas y 1 abuelo). Proponian un
modelo path, donde las variables problemas de conducta (factor Aa), recursos sociales
(factor Bb) y percepcion del evento estresor (Cc) estaban relacionadas, y de estas

relaciones resultaba una medida de estrés (factor Xx).

Se procedio a la evaluacion del modelo path, donde los problemas de conducta

presentaron un efecto directo y negativo sobre la percepcion del problema y los
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recursos de apoyo, y directo y positivo sobre el estrés. Asimismo, los recursos
afectaban directay negativamente al estrés. La percepcion se relacionaba positivamente
con los apoyos; sin embargo, y esto es lo que destaca de los resultados de este estudio,
la percepcidn presentaba sdlo una relacion indirecta con el estrés y ninguna relacion
directa. Este dato es contrario a lo que demuestran todos los estudios que analizan el
papel de la percepcidon del problema sobre el estrés, donde la percepcion muestra un
claro efecto directo sobre él. Para tratar de encontrar una explicacion a este resultado
hemos analizado de forma critica esta investigacion, y observamos que el instrumento
utilizado para la evaluacion de la variable percepcion del problema es la escala Family
Criss Oriented Personal Evaluation Scales, que evalla las edrategias de
afrontamiento. Por tanto, la variable propuesta para el factor Cc podria tratarse en
realidad de las edtrategias de afrontamiento, lo que explicaria que no apareciera

relacion directa con el estrés.

Hasta ahora hemos revisado los escasos estudios que abordan el analisis de la
adaptacion de las madres y padres que tienen hijos con TEA desde un modelo
multivariado. Dado que la mayoria de las investigaciones realizan andlisis parciales de
las relaciones entre las variables del modelo, vamos a agrupar las investigaciones por

los factores que analizan, examinando sus resultados.

1.3.3. Losfactores del modelo Doble ABCX en familias de personas con TEA

Como ya hemos comentado, la mayoria de los estudios se limitan al andlisis de
relaciones parciales entre distintos factores dd modelo y las variables de adaptacion
familiar. No obstante, proporcionan resultados Utiles que pueden orientar la formulacion
de relaciones en el modelo tedrico global. Pasamos a realizar una revision de los

principales estudios a través de la consideracion de los factores.
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1.3.3.1 Factor xX: Resultados de adaptacion (Estrés, Ansiedad, Depresion,

Bienestar Psicolégico y Calidad de Vida Familiar)

Cuando revisamos los estudios que analizan los resultados de adaptacion de las
familias con hijos con TEA, encontramos que se han utilizado distintos constructos y
variables para valorar la adaptacion. En su mayoria, las investigaciones se han centrado
en el andlisis del gjuste emocional de las madresy padres, através de variables como el
estrés, la ansiedad, la depresion y e bienestar psicoldgico. Otras investigaciones han
tratado de examinar la adaptacion, no tanto a nivel individual sino familiar, evaluando

aspectos como el funcionamiento familiar y la calidad de vida familiar.

A continuacién revisaremos las investigaciones mas relevantes que se han
centrado en cada uno de estos aspectos de la adaptacion psicolégicay familiar, asi como

los resultados y conclusiones a los que han llegado.

a. El estrés como variable de adaptacion psicoldgica

El estrés ha sido la variable mas estudiada. Algunos estudios se han centrado en
analizar perfiles diferenciales de estrés entre padres de hijos con autismo y padres de
hijos con otros trastornos o con desarrollo normal. Los resultados de estos estudios
comparativos han mostrado sistematicamente que las madres y padres de chicos con
autismo presentan niveles de estrés mas elevados que los padres de los otros grupos
(Baker, Brookman, et al., 2005; Baker et al., 2003; Belchic, 1996; Cuxart, 1995;

Konstantareas, 1991; Oizumi, 1997).

Otros estudios han encontrado un perfil consistente de estrés en las madres de

personas con TEA, que se mantiene a lo largo de diferentes culturas y entornos
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geograficos (Bristol y Schopler, 1983; Koegel, Schreiban, Loos, &t al., 1992; Sharpley,

y Bitsika, 1997).

Otra linea comparativa de investigacion han sido los estudios que han
examinado si existen diferencias en el estrés experimentado por madres y padres de
personas con TEA. En este sentido, los resultados son contradictorios, puesto que
algunas investigaciones han encontrado mayores niveles de estrés en las madres que en
los padres (Bristol, Gallagher y Schopler, 1988; Gray y Holden, 1992; Hastings, 2003;
Herring et al., 2006; Trute, 1995), mientras que otras no encuentran diferencias (Cuxart,

1995; Dyson, 1997; Hastings, Kovshoff, Ward, et al., 2005).

Como ya hemos podido comprobar en el apartado de aplicabilidad de modelo
Doble ABCX, son escasos los estudios que abordan el andlisis del estrésy la adaptacion
de forma global. Sin embargo, hay una notable cantidad de estudios que han examinado
las asociaciones entre los factores del modelo Doble ABCX y el estrés. A continuacion
vamos a indicar de forma breve cudles son los estudios més relevantes y sus resultados,
ya que abordaremos con mas detalle este analisis en los siguientes apartados del
capitulo, cuando analicemos las investigaciones realizadas sobre la adaptacion y cada

uno de los factores del modelo.

En relacion a los problemas de conducta (factor aA), las investigaciones han
mostrado consistentemente que se relacionan de forma positiva y significativa con el
estrés (Baker, Blacher, Crnic y Edelbrock, 2002; Donenberg y Baker, 1993; Herring et
al., 2006; Konstantareas y Homatidis, 1989; Lecavalier et al., 2006; Sloper, Knussen,

Turner y Cunningham, 1991; Tomanik et a., 2004).
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Con respecto a los apoyos (factor bB), las familias que informan de mayores
niveles de utilidad de los apoyos sociales, también muestran niveles menores de estrés

(Beckman, 1991, Bristol et al., 1988; Dyson, 1997; Krauss, 1993).

Por su parte, la percepcion del problema (factor cC) ha mostrado ser uno de los
factores mas relevantes en la prediccion del estrés (Bristol, 1987; Mak, Ho y Law,
2007; Oelofsen y Richardson, 2006; Olsson y Hwang, 2002, Sloviita et al., 2003 y

Weiss, 2002).

Finalmente, llegamos al Ultimo factor del modelo, las estrategias de
afrontamiento (factor BC). Diversos estudios han investigado el tipo de estrategias que
adoptan los padres, encontrando que los que utilizaban estrategias centradas en €l
problema para afrontar el estrés informaban de menos estrés que aquellos que utilizaban
las estrategias de evitacion activa o escape-evitacion (Dunn et al., 2001; Essex, Seltzer
y Krauss, 1999; Hastings, Kovshoff, Ward, et al., 2005; Smith et a., 2008). Sin
embargo, en un estudio gue utiliz6 una medida general del afrontamiento y no examind
los diferentes tipos de estrategias (Higgins et al., 2005) no se encontrd relacion entre
afrontamiento y estrés. Este resultado indica que las estrategias especificas que se
utilizan ante situaciones estresantes predicen mejor € estrés que el uso de una medida

total.

De esta breve revision de estudios que examinan el estrés como variable de
adaptacion se puede deducir que el estrés experimentado por las madres y padres de
personas con TEA depende de diversos factores y variables, tales como los problemas
de conducta que presenta €l hijo, la utilidad de los apoyos sociales con los que cuenta,

la percepcion de la situacion y el tipo de estrategias de afrontamiento que utiliza.
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b. Laansiedad como variable de adaptacion psicoldgica

La ansiedad también se ha utilizado en diversos estudios como medida del ajuste
psicolégico o adaptacion individual. Los resultados han mostrado que hay una alta
probabilidad de que las madres y los padres de personas con TEA presenten sintomas de
ansiedad (Baxter et al., 2000; Hastings, 2003; Hastings, Kovshoff, Brown, et a., 2005;
Konstantareas y Homatidis, 1989; Orr et al., 1991; Pakenham et al., 2005; Quine y Pahl,
1991). Un estudio que ha examinado la ansiedad de madres de chicos con Sindrome de
Asperger de forma global ha sido el de Pakenhan et a. (2005). Tras redlizar €l andlisis
encontraron gue un mejor gjuste en las madres (menor ansiedad) estaba relacionado con
altos niveles en la calidad de los apoyos y con el uso de ciertas estrategias activas

centradas en €l problema (reinterpretacion positiva y blsqueda de apoyo social).

Las investigaciones que analizan las relaciones entre los factores del modelo
Doble ABCX y la ansiedad, muestran una asociacion entre los problemas de conducta
del hijo (factor aA) y la ansiedad (Baxter et al., 2000; Blacher et al., 1997; Orr et al.,
1991). Asimismo, Gray y Holden (1992) encontraron que las madres y padres que

recibian mas y mejor apoyo social (factor bB), puntuaban menos en ansiedad.

La percepcion de la situacion (factor cC) muestra sistematicamente tener un
papel protector sobre la ansiedad, aunque se hayan utilizado diferentes constructos para
evaluar dicho factor: el sentido de la coherencia (Ericksson y Lindtrom, 2006), las
percepciones positivas (Hastings y Taunt, 2002) o el optimismo (Baker, Blancher et al.,
2005), entre otros. Por su parte, las investigaciones que analizan los tipos de estrategias
de afrontamiento que adoptan los padres y su relacion con la ansiedad encuentran que
aguellos que utilizaban mas estrategias de evitacién activa también informaban de mas

ansiedad (Dunn et al., 2001; Hastings, Kovshoff, Brown, et a., 2005; Smith et al.,
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2008; Towoy, Connolly y Novak, 2007). Las estrategias centradas en el problema, sin

embargo, no tuvieron asociacion con la ansiedad.

En suma, podemos sefialar que las madres y padres de personas con TEA
presentan niveles altos de ansiedad, y que existen distintos factores que afectan al nivel
de ansiedad aumentandolo, como los problemas de conducta y las estrategias de
evitacion activa, o reduciéndolo, como la utilidad de los apoyos sociales y la percepcion

del problema.

c. Ladepresién como variable de adaptacion psicoldgica

La depresidn, aungque en menor medida que el estrés y la ansiedad, ha sido otro
de los constructos utilizados para valorar el gjuste psicoldgico en las madres y padres de
personas con TEA (Baker, Blacher, et al., 2005; Bristol, 1984; Feldman et al., 2007;

Olsson y Hwang, 2002; Phetrasuwan, 2003; Singer, 2006; Smith et al., 2008).

Un estudio que ha analizado la depresion en las madres de personas con TEA de
forma global (Phetrasuwan, 2003) ha encontrado que las variables sociodemograficas,
como la situacién socioeconémica de la familia, se relacionaban positivamente con los
apoyos sociales y éstos, a su vez, influian negativamente en la depresion. Por su parte,
Feldman et al. (2007) encuentran que los problemas de conducta, las estrategias de
evitacion activa y los apoyos sociales son los que mejor predicen la depresion en las

madres de chicos con discapacidad en el desarrollo.

Las investigaciones que se han centrado en el andlisis de los problemas de
conducta del hijo (factor aA) y la depresiéon en los padres (Baker, Blacher, et a., 2005;
Hastings y Brown, 2002) sefialan una fuerte relacion entre ambas variables. Asimismo,

cuando se examina el apoyo social (factor bB) diversos estudios encuentran que niveles

50



CAPITULO 1. Los trastornos del espectro autista y la adaptacién familiar

altos de apoyo social percibido se relacionan con bajos niveles de depresion en madres
de chicos con autismo (Fisman y Wolf, 2001; Gill y Harris, 1991; Grey y Holden, 1992;
Phetrasuwan, 2003; Wolf, Noh, Fisman y Speechley, 1989). Por su parte, Bristol (1984)
mostré que la relacion entre depresion y apoyos se da con el apoyo informal (el que
reciben de familiares y amigos) sin que esta relacién apareciese con el apoyo formal (el

obtenido por profesionales).

El factor cC o percepcion del problema también ha mostrado su asociacion con
la depresion. En concreto, Olsson y Hwang (2002) analizan el sentido de la coherencia
(SOC) y la depresion en padres de personas con autismo. Los resultados de su estudio
sefidlan que los padres de personas con TEA con bajo SOC tenian més riesgo de tener
depresion que los padres con alto SOC, indicando que tener un alto SOC protege a los

padres de la depresion.

Finamente, revisaremos los estudios que examinan las relaciones entre
estrategias de afrontamiento (factor BC) y depresion. En este sentido, Dunn et al.
(2001) informaban de que las estrategias de escape y evitacion se asociaban con
mayores niveles de depresion en las madres de personas con autismo. Por su parte,
Seltzer, Greenberg y Krauss (1995) encuentran que las estrategias centradas en €l
problema reducen los efectos que producen los cuidados del hijo sobre la depresién en
madres de adultos con retraso mental. En esta misma linea, se sittan los resultados de
los trabajos de Feldman et al. (2007) y Smith et a. (2008), que analizan las estrategias
de afrontamiento en una muestra de madres de personas con TEA. Los resultados
indican que dos tipos de estrategias centradas en e problema (la reinterpretacion
positiva y el crecimiento personal) predecian significativamente la depresion,

mostrando que un alto uso de este tipo de estrategia se relacionaba con niveles bajos de
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depresion. Asimismo, encuentran que altos niveles de uso de estrategias de evitacion
(negacidn, conducta de no compromiso) y centradas en la emocién (desahogo) estaban

asociadas con altos niveles de depresion.

d. El bienestar psicolégico como variable de adaptacién psicoldgica

En la revision de investigaciones realizada sobre el gjuste emocional en las
madres y padres de personas con TEA observamos que la mayoria analizan el efecto

negativo (estrés, ansiedad y depresion) que produce tener un hijo con TEA.

Aungue, diversos estudios han mostrado que las familias experimentan también
efectos positivos (Hastings y Taunt, 2002; Hasting, Allen, McDemontt y Still, 2002),
son escasas las investigaciones que abordan el estudio del gjuste emocional positivo, asi
como los factores que contribuyen a desarrollar un buen ajuste. Encontramos dos
estudios en esta linea (Phetrasuwan, 2003; Smith et al., 2008), y ambos utilizan como

medida del gjuste el bienestar psicol6gico (well-being).

Este congtructo fue propuesto por Ryff (1989) y esta compuesto por seis
dimensiones. a) autoaceptacion o sentimiento de estar bien consigo mismo y tener
actitudes positivas. b) relaciones positivas 0 tener amigos y personas en las que poder
confiar; ¢) autonomia 0 mantenimiento de su independencia y convicciones personales,
resistiendo ante las presiones sociales; d) dominio del entorno o habilidad para crear
entornos favorables para satisfacer las necesidades; €) propdsitos en la vida o metas y
objetivos que doten su vida de sentido y f) crecimiento personal que potencia el

desarrollo de la personay sus capacidades.

En concreto, el estudio de Phetrasuwan (2003) analiza el bienestar psicolgico

en madres, y encuentra que existe una relacion entre satisfaccion con la familia y el
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bienestar, indicando que las madres que presentan una mayor satisfaccion con el apoyo
familiar muestran mayores niveles de bienestar. Sin embargo, no encuentra ninguna
asociacion entre bienestar y otros tipos de apoyos sociales. No tenemos datos sobre si
hay asociacién o no entre las estrategias de afrontamiento y el bienestar emocional,

puesto que en € estudio no se evalUa dicho factor.

Por su parte, Smith et al. (2008) utilizan como variable de estudio solo una de las
dimensiones del modelo de bienestar de Ryff, el crecimiento personal. Analiza su
relacién con las estrategias de afrontamiento y los resultados indican que las estrategias
de afrontamiento centrado en e problema (afrontamiento activo, planificacion y

reinterpretacion positiva) son las que mejor predicen el crecimiento personal.

En suma, con los escasos datos que tenemos, podemos sefialar que para el
desarrollo del bienestar emocional es importante e apoyo familiar, asi como las
estrategias de afrontamiento centrado en € problema. Otro de los aspectos a destacar
seria la escasez de estudios que examinan el bienestar psicoldgico positivo, haciéndose

necesario promover investigaciones que aborden este analisis.

e. Lacalidad devidafamiliar como variable de adaptacién familiar

Las investigaciones que estudian la adaptacion a nivel familiar han examinado
diferentes aspectos. Algunas investigaciones se han centrado en andizar el
funcionamiento familiar a través de la medida de la cohesién y la adaptabilidad que
presenta la familia (Altiere, 2006; Seligman y Darling, 1997; Singer y Powers, 1993).
Los resultados de estos estudios indican que un buen funcionamiento familiar se

manifiesta en que las familias estan unidas y son flexibles y abiertas alos cambios.
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Otros estudios, como €l realizado por Dyson (1997), analizan el funcionamiento
familiar a través de la escala desarrollada por Moos y Moos (1981) sobre el entorno
familiar. Esta escala se compone de tres dimensiones. relaciones con los demas,
crecimiento personal y mantenimiento del sistema familiar. En su estudio, Dyson
encuentra una asociacion negativa entre estrés y funcionamiento familiar. En concreto,
sus resultados indican que aquellas madres y padres que perciben un buen
funcionamiento familiar (alto grado de relaciones positivas, valoran positivamente el
crecimiento personal de cada miembro y poseen un sistema familiar bien organizado)

manifiestan menos niveles de estrés.

En la actualidad, ha surgido un nuevo concepto, la Calidad de Vida Familiar
(Brown, Anand, Isaacs, Baum y Fung, 2003; Poston, et a., 2003), que esta suponiendo
un campo novedoso de investigacion en la discapacidad y la familia. Este concepto
deriva de la perspectiva de la Intervencion Centrada en la Familia (Dunst, Trivette y
Deal, 1988), cuyo objetivo general consiste capacitar a las familias para funcionar de
manera eficaz en su entorno. Los principios centrados en la familia hacen hincapié en
gue la persona con discapacidad no sea vista de forma aislada, sino como parte

integrante de un contexto familiar, social y comunitario.

El concepto de Calidad de Vida Familiar (CVF) estd compuesto por cinco
dimensiones: @) apoyo relacionado con la discapacidad: € que recibe la familia de
profesionales y/o amigos, y se proporciona para beneficiar al miembro de la familia con
discapacidad; b) bienestar emocional: se refiere al sentimiento positivo por parte de los
miembros de la familia respecto alavida familiar; c) bienestar fisico/material: se centra
en los recursos fisicos y/o materiales que la familia tiene a su alcance para satisfacer las

necesidades de sus miembros; d) ser padres. se refiere a las actividades que los padres
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Ilevan a cabo para contribuir al desarrollo de sus hijos 'y €) interacciones familiares. se
centra en las relaciones entre los miembros de la familia (si se quieren y se preocupan,

si disfrutan del tiempo juntosy si hablan abiertamente entre ellos).

Recientemente, estan surgiendo investigaciones que analizan la adaptacion
familiar a través del constructo calidad de vida familiar. En concreto, Wang, et al.
(2004) examinan la CVF y sus relaciones con la severidad de la trastorno y con larenta
o0 ingresos familiares. Los resultados revelan que la severidad de la discapacidad es un
predictor significativo de la percepcion de CVF para las madres y los padres. Con
respecto alos ingresos, solo en las madres resulté ser significativa la asociacion con la

CVF.

Otro estudio relativamente reciente (Bayat, 2005) ha examinado como influyen
sobre la CVF la percepcion que tienen los padres sobre las causas del autismo y la
percepcion de las contribuciones positivas que su hijo aporta a la familia Los
resultados indican que la CVF no esta asociada con la percepcion de las causas del
autismo, sin embargo, si muestra una relacion significativa con las contribuciones
positivas. Un analisis cualitativo posterior sugeria que, en general, los miembros de la
familia definian mas contribuciones positivas en la vida persona que en la vida familiar.
En concreto, sefialaban como contribuciones positivas méas significativas las siguientes:
Ser mas compasivos, mas pacientes, nueva perspectiva de la vida, cercania familiar,
crecimiento personal y fortaleza familiar. Los efectos negativos identificados eran
alteracion de la vida familiar, relaciones tensas y dificultades para alcanzar las metas

personales.

En esta misma direccion se encuentran los resultados del estudio de Pozo, Sarria

y Brioso (2008a) que sefialan una relacion significativa y positiva entre la dimension de
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fortaleza familiar y CVF en los padres de las personas con TEA. Para las madres, sin
embargo, es la contribucién positiva de crecimiento personal la que manifiesta una

relacion significativa e inversa con la variable de adaptacion ansiedad.

Al igua que ocurria con el bienestar psicoldgico, las investigaciones que
abordan el estudio de la CVF en familias de personas con TEA son escasas. Ademas, no
existe ningun estudio multidimensional de la CFV, que tome como base tedrica el
modelo de adaptacion Doble ABCX. Por tanto, se hace necesario plantear
investigaciones que se centren en la adaptacion positiva, y no tanto en la patologia, y
gue nos ayuden a entender cOmo las caracteristicas de la persona con TEA, los apoyos
sociales, lapercepcion del problema y las estrategias de afrontamiento intervienen en el
proceso de calidad de vida familiar. Con los resultados obtenidos de estos estudios
multidimensionales se podran disefiar lineas de intervencion con las familias que
contribuyan al desarrollo de una buena calidad de vida para la persona afectada y su

familia.

1.3.3.2. Factor aA: caracteristicas de la persona con TEA (Problemas de

conducta y Severidad del trastorno)

En la mayoria de los modelos tedricos, las caracteristicas del hijo son concebidas
como el estresor primario para los padres (Crnic, Friedrich y Greenberg, 1983;
McCubbin y Patterson, 1983; Patterson, 1988; Seligman y Darling, 1997). En particular,
las investigaciones sugieren que, mas que la severidad del trastorno, son los problemas
de conducta los que estdn més fuertemente asociados con el estrés de los padres
(Hastings, 2002). En este sentido, los resultados son claros y sefialan de manera

sistemética que los problemas de conducta se relacionan significativamente con el
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estrés (Baker et a., 2002; Donenberg y Baker, 1993; Herring et al., 2006; Konstantareas

y Homatidis, 1989; Lecavalier et a., 2006; Sloper et a., 1991; Tomanik et a., 2004).

La experiencia del cuidado de un chico con autismo es compleja, debido a las
dificultades y problemas de conducta que puede presentar, asi como al sentimiento de
pérdida de control sobre progreso de sus hijos por parte de los padres. Dunlap, Robbins
y Darrow (1994) estudiaron la frecuencia en la que ocurrian varias conductas
desadaptativas. Los resultados demuestran la alta ocurrencia de conductas desafiantes a
las que se enfrentan los padres con hijos con autismo. El estudio de Herring et a. (2006)
aporta evidencias de la estabilidad de la relacion entre los problemas de conducta y el

estrés alo largo del tiempo.

Ademas de su relacion con el estrés, otro grupo de estudios también ha mostrado
una asociacion entre problemas de conducta del hijo y una alta probabilidad de que los
padres presenten ansiedad y depresion (Baxter et al., 2000; Blacher et a., 1997,
Konstantareas y Homatidis, 1989; Orr et al., 1991; Quine y Pahl, 1991). Recientemente,
Baker, Blacher, et al. (2005) exploraron la relacion entre problemas de conducta y la
depresion y el ajuste marital de los padres, en una muestra de preescolares con y sin
retraso en el desarrollo. Los resultados también mostraron una fuerte relacion entre
problemas de conducta y ambas medidas de adaptacion, aunque los padres y madres de
nifios con y sin retraso en el desarrollo no diferian en depresién ni en ajuste marital. En
esta misma linea, Herring et al. (2006) analizan los problemas de conducta y
emocionales de bebés (de 20 a 51 meses) con TEA y su asociacion con la salud mental
de los padres y el funcionamiento familiar. Encuentran que los problemas de conducta y
emocionales que presenta el nifio con TEA contribuyen significativamente al

incremento de la disfuncion familiar y del estrés y problemas de salud en las madres.
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Cuando se han analizado otras caracteristicas del hijo, como la conducta
adaptativa y el funcionamiento intelectual, los problemas de conducta también han
mostrado un impacto mas significativo que estas variables sobre el estrés en los padres.
Estos datos se han puesto de manifiesto cuando se han llevado a cabo andlisis de
grupos, donde los resultados indicaron que el estrés que presentan los padres con hijos
con autismo y elevados problemas de conducta es equivalente al de los padres con hijos
sin autismo y que tienen también problemas de conducta significativos (Donenberg y

Baker, 1993; Dumas, Wolf, Fisman y Culligan, 1991; Floyd y Gallagher, 1997).

Ademas de los problemas de conducta, diversos estudios han encontrado que la
severidad del trastorno de autismo que muestra el chico - evaluada através del CARS o
Escala de Evaluacion del Autismo- tiene una relacion positiva con el estrés en los
padres (Bebko, Konstantareas y Springer, 1987; Bravo, 2006; Cuxart, 1995 -realizado
con muestra espafiola Hastings y Johnson, 2001; Kasari y Sigman, 1997;

Konstantareas y Homatidis, 1989; Szatmari, Archer, Fismay Streiner, 1994).

En lo que se refiere a otras caracteristicas de la persona con TEA como la edad
cronolégica y el sexo -masculino o femenino-, los resultados son contradictorios.
Algunas investigaciones han confirmado que a mayor edad mayor estrés en los padres
(Bristol, 1979), mientras que otros indican que ni la edad ni el sexo influyen en el estrés

parental (Bebko et al., 1987; Cuxart, 1995).

1.3.3.3. Factor bB: Apoyo social

El andlisis de los apoyos y recursos (factor bB) con los que cuenta la familia
para mangjar la situacion ha sido uno de los aspectos mas examinados en las

investigaciones sobre estrés. Belchic (1996) sefiala que los padres de nifios con autismo
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valoraban mas positivamente el apoyo social y o percibian con mayor utilidad que los
padres de hijos con sindrome de Down y desarrollo normal. Boyd (2002) realiza una
revision de investigaciones comprendidas entre los afios 1979 y 1999, que analizan la
relacién entre apoyo social y estrés en madres de chicos con autismo y considera que la
literatura publicada sobre este tema podria agruparse en cuatro tipos de andlisis del

apoyo social.

Un primer grupo de investigaciones examinan las caracteristicas de las madres
de personas con TEA que influyen en la busqueda de apoyo social. En este sentido,
diversos estudios han encontrado sisteméticamente un perfil de altos niveles de estrés
en las madres, que se manifiesta en diferentes culturas y entornos geogréficos (Bristol y
Schopler, 1983; Koegel, Schreiban, Loos, et al., 1992; Sharpley y Bitsika, 1997),
proponiendo asi que la cantidad de estrés experimentada es uno de los principales

precursores de la busgueda de apoyo social.

Un segundo grupo de investigaciones tienen que ver con el andlisis de los
efectos que produce en las madres la escasez de apoyo social. Sanders y Morgan (1997)
examinaron el estrésy el gjuste a la discapacidad en las madres con hijos pertenecientes
atres grupos —autismo, Down y desarrollo tipico-. Los resultados del estudio mostraron
gue las madres con hijos con autismo informaban de mas problemas en la familia.
También sefialaban que el cuidado de sus hijos requeria una gran dedicacion y demanda
de tiempo, que unido a las dificultades que tenian para encontrar cuidadores o servicios
de apoyo (provocadas por los problemas de conducta de sus hijos como autolesiones,
agresiones fisicas, rabietas y patrones inusuales de suefio) aumentaban sus niveles de

estrés.
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Sanders y Morgan (1997) demostraron que la carencia de apoyo social podria
conducir a las madres a alegjarse de la comunidad y participar cada vez menos de
actividades recreativas o sociales que, por lo general, ayudan a reducir el estrés.
Asimismo, Gray y Holden (1992) examinaron los factores que contribuian al bienestar
psicoldgico de madres y padres de chicos con autismo. El estudio mostré que si recibian
mas apoyo social puntuaban menos en depresion, ansiedad e ira. De hecho, el predictor
mas poderoso de la depresidon y ansiedad en los padres y madres era los bajos niveles de
apoyo social. En las madres, ademas, la utilidad percibida de los apoyos y su
disponibilidad jugaban un papel més vital en el alivio del estrés que el nUmero de éstos.
En esta misma linea esta el trabagjo de Konstantareas y Homatidis (1989) que mostré
que la medida de estrés en las madres correlacionaba negativamente, tanto con el
nimero como con €l grado de apoyos, siendo la utilidad de los apoyos disponibles el

mejor indicador del bajo nivel de estrés maternal.

El tercer grupo de investigaciones que examinan las relaciones entre apoyo
social y estrés esta relacionado con los efectos diferenciales que producen el apoyo
informal y formal. El apoyo social muestra los recursos que proveen los miembros de la
unidad familiar en respuesta a las necesidades de ayuda y asistencia (Dunst y Trivette,
1990). Bristol (1984) distingui6 entre dos tipos de apoyo social: el informal — que lo
proporcionan personas cercanas, como familiares, amigos 0 vecinos, y no requiere un
intercambio de dinero o una organizacion formal para obtenerlo- y el formal — que si
incluye a personas 0 servicios remunerados-. Los resultados de Bristol (1984)
confirmaron una relacién significativa del estrés con el apoyo informal, pero no con el

formal.
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Este resultado ha quedado demostrado en posteriores investigaciones (Cuxart,
1995; Gill y Harris, 1991; Raif y Rimmerman, 1993). De estas investigaciones,
destacamos el trabajo Cuxart (1995) por ser uno de los escasos estudios, por no decir el
unico, que analiza los efectos del apoyo social sobre el estrés en una muestra espafiola
de padres y madres de personas con autismo. En el estudio se confirmé la hipotesis de
gue a mas apoyo informal (parientes, vecinos y amigos) menor nivel de estrés en los
padres. Con respecto a los recursos familiares internos, si bien en el estudio de Bristol
(1984), ni la cohesidon ni la adaptabilidad tuvieron influencia significativa sobre el
estrés, en estudios posteriores como €l de Gottlieb (1998) se ha mostrado que las
familias cohesionadas (mas unidas para conseguir metas comunes) estdn mas protegidas

del estrés.

Finalmente, el cuarto grupo de investigaciones sobre el apoyo social son las que
examinan la influencia de este apoyo sobre la paternidad. Dung, Trivette y Cross (1986)
investigaron la influencia mediadora del apoyo social en 137 padres con hijos con
retraso mental, discapacidad fisica y con discapacidad cognitiva y en el desarrollo.
Encontraron que la satisfaccion de los padres con las redes de apoyo social estaba
asociada con mayor bienestar personal, mas actitudes positivas acerca del chico y mas
interacciones positivas en el juego con sus hijos. Este estudio demostré que las redes de
apoyo social pueden tener un efecto positivo sobre la diada padre-hijo. En esta misma
linea estaba €l trabajo de Raif y Rimmerman (1993), mostrando que los padres que
recibian apoyo social se relacionaban mejor con su hijo y se implicaban en mayor
nimero de interacciones con él. Por otra parte, este trabajo también puso de manifiesto

gue cuando hay carencia de apoyos 0 no estan disponibles, esto puede causar efectos
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drésticos en el bienestar de la unidad familiar (por ejemplo, el ingreso del hijo con

discapacidad en residencias u hogares).

En suma, podemos decir que las caracteristicas del hijo con autismo, en especial
los problemas de conducta y el estrés sostenido que provocan, dirigen la blsgueda de
apoyos sociales por parte de las madres. Asimismo, la percepcion de utilidad de los
apoyos sociales, y no tanto la cantidad de los mismos se relacionan negativamente con
el estrés, la ansiedad y la depresion, siendo méas efectivas para reducir el estrés las

fuentes de apoyo informales que las formales.

1.3.3.4. Factor cC: percepcion del problema (Sentido de la coherencia)

En relacidn a la percepcion del problema, Bristol (1987) evalud la definicién que
hacian las madres del estresor mediante las variables autocul pabilidad- se culpa a si
misma por la discapacidad de su hijo- y catastrofe — se evalUa el grado con el que la
madre percibe la discapacidad de su hijo como una catastrofe familiar-. Los resultados
de su estudio concluyen que ambas variables, junto con el apoyo informal, son las que
mejor predicen la adaptacion familiar evaluada a través de las variables depresion y
satisfaccion marital. Asimismo, Saloviita et al. (2003) también sefialan que el mas

importante predictor del estrés en los padres es una definicion negativa de la situacion.

Otras investigaciones, sin embargo, han empleado para medir este factor
aspectos positivos que protegen a la familia del estrésy reducen el impacto familiar. Se
trata de caracteristicas como: a) fortaleza (Gill y Harris, 1991; Weiss, 2002); b) sentido
de competencia (Belchic, 1996); ¢) pérdida de ambigliedad (Boss, 1988, 1999) y d)
sentido de la coherencia (Olsson y Hwang, 2002). Este ultimo constructo fue elaborado

por Antonovsky (1987) y, actualmente, ha adquirido fuerza como factor protector del
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estrés en un grupo de investigaciones que abarcan diferentes &mbitos y trastornos, y se
centran en el andlisis de la resiliencia familiar (McCubbin, Thompson, Thompson y

Fromer, 1998). El Sentido de la Coherencia (SOC) se define como:

. una orientacion global ante la vida, y un sentimiento de confianza, duradero, dindmico y

generalizado con € que 1) los estimulos derivados, tanto de un ambiente interno como externo
en e curso de la vida, son estructurados, predecibles y explicables 2) la persona es capaz de
encontrar y manejar |os recursos pararesponder alas demandas del estimulo y 3) estas demandas
son desafios y vale la pena invertir € tiempo y comprometerse en ellos’ (Antonovsky, 1987,

p.19).

El SOC esta formado por tres componentes. El primer componente se trata de un
aspecto cognitivo denominado comprensibilidad. Se define como la capacidad que la
familia o el miembro individual tiene para comprender las situaciones de la vida y
dotarlas de cierto orden y estructura. El segundo componente es la manejabilidad y hace
énfasis en el aspecto emocional. Serefiere a la capacidad para manejar o responder a las
demandas que la situacion requiere, o hien, sentirse capaz de conseguir 10s recursos
necesarios para ello. Y por ultimo, el componente que se corresponde con el aspecto
motivacional: se trata del significado o sentido y se refiere a la medida en la que uno
percibe que la vida tiene sentido. Las personas con alta puntuacién en este componente
ven los problemas como desafios o compromisos que merecen el esfuerzo de

afrontarlos.

Por tanto, e SOC puede ser entendido como un mecanismo global que facilita
gue los individuos seleccionen el mejor recurso disponible y las conductas para
enfrentarse con las diversas situaciones estresantes en sus vidas. En poblacion general,

se ha encontrado que el SOC estd inversamente relacionado con la depresion, la

63



ansiedad y los sintomas fisicos (Antonovsky y Sagy, 1986) y positivamente relacionado
con lasalud y el bienestar psicoldgico (Coheny Dekel 2000; Pallant y Lae, 2002; Sagy,

Antonovsky y Adler, 1990).

El SOC ha sido aplicado en poblacion especifica de madres y padres de personas
con autismo. En concreto, Ursprung (1998) examina el SOC en madres de bebés (0-36
meses) con tragornos del desarrollo y en madres con hijos sin trastornos. No se
encontraron diferencias en niveles de SOC entre las madres de ambos grupos. Lo que si
mostraron los resultados fue que las madres con alto SOC estaban mas protegidas del
estrés y mostraban mayor adherencia al tratamiento y menor ambigledad en el
diagnéstico que las madres con bajo SOC. Estos resultados han sido refrendados en el
estudio de Olsson y Hwang (2002) donde se muestra que los padres de personas con
autismo y bajo SOC tenian més riesgo de tener depresion que los padres controles con
bajo SOC. Por otra parte, también sefialaban que la experiencia de ser padre de un nifio
con discapacidad tenia un impacto negativo sobre el SOC, haciéndolos méas vulnerables
al estrés y a la depresiéon. Estos datos nos hacen pensar que la ausencia de diferencias
encontrada en el estudio de Ursprung se podria explicar por € escaso tiempo de

exposicion al factor estresante dada la corta edad de los hijos (bebés).

Dentro del grupo de investigaciones que proponen el SOC como elemento
central de su andlisis resaltamos el estudio de Gottlieb (1998). Realiza un planteamiento
curioso, puesto gque examina el papel que juega el SOC en la adaptacion y su relacion
con los distintos factores del modelo del Doble ABCX. El estudio se centra en familias
monoparentales (madres) de personas con trastorno del desarrollo y los resultados a los
gue llega son los siguientes. Con respecto al factor aA, no se encuentra relacion

significativa entre SOC y severidad del trastorno y si una relacion inversa con
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problemas de conducta y eventos estresantes. Es decir, a mayores problemas
conductuales y més eventos estresantes menor SOC. Las variables cohesion y
adaptabilidad familiar del factor bB si tienen relacion positiva con el SOC;
contrariamente a lo que se podria pensar, el SOC no tuvo relacion ni con el apoyo
informal, ni con el formal. Ello significa que el SOC y los apoyos protegen a la familia
del estrés de manera independiente. Las variables que median el factor xX tuvieron una
influencia significativa con el SOC. El bienestar psicoldgico y el SOC se relacionaron
de manera directa y €l estrés, la depresion y los problemas de salud lo hicieron de

formainversa

Recientemente, Mak et a. (2007) han realizado un estudio en el que evalGan las
relaciones moderadoras 0 mediadoras entre la severidad del autismo, el SOC, las
actitudes y el estrés en madres de personas con autismo. En los resultados observamos
gue el SOC muestra un efecto moderador entre la severidad de los sintomas del autismo
y €l estrés en las madres. En particular, un incremento del nivel de la severidad de los
sintomas estaba asociado con un alto nivel de estrés en las madres que presentaban bajo
SOC. Sin embargo, en aguellas madres con alto SOC sus niveles de estrés no se veian
afectados por la severidad de los sintomas del chico. Asimismo, también se encontrd
gue €l efecto entre e SOC y €l estrés estaba parcialmente mediado por las actitudes de
confianzaen el rol de madre y por la aceptacion de las conductas y sentimientos de su

hijo con autismo.

Por su parte, Oelofsen y Richardson (2006) examinaron los niveles de SOC en
madres y padres con hijos preescolares con TEA y los compararon con un grupo
control. Los resultados mostraron que el grupo de madres y padres con hijos con TEA

presentaba menores niveles de SOC que el grupo de madres y padres con hijos con
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desarrollo tipico. Asimismo, encuentran que los problemas de conducta impactan
negativamente sobre el SOC y sus componentes, es decir, afectan ala percepcion de la
situacion, considerandola menos predecible y manejable, y siendo valorada como una

amenaza y no como un reto que merece la pena afrontar.

A pesar de verse afectado por los problemas de conducta, el SOC ha demostrado
sisteméticamente ser un factor protector del estrés (Gottlieb 1998; Mak et al., 2007;

Oelofsen y Richardson, 2006; Olsson y Hwang, 2002; Pozo et al., 2006).

1.3.3.5. Factor BC: Estrategias de afrontamiento

Desde las teorias generales de estrés y afrontamiento (Lazarus y Folkman,
1984), asi como desde aquellos modelos mas especificos de adaptacion familiar (Crnic
et a., 1983; McCubbin y Patterson, 1983) son muchos los estudios que muestran que las
estrategias de afrontamiento tienen un importante papel en el resultado de adaptacion.
A pesar de su importancia, existen un pequefio nimero de investigaciones que analizan

las estrategias de afrontamiento que utilizan los padres y madres de chicos con autismo.

En concreto, Dunn et al. (2001) y Hastings y Johnson (2001) investigan €l tipo
de estrategias que adoptan los padres, encontrando que aquellos que utilizaban
estrategias de escape-evitacion para afrontar €l estrés en el cuidado de sus hijos con
autismo informaban de més estrés y mas problemas de salud mental como depresion y
ansiedad; en contraste, aquellos que utilizaban una reestructuracion positiva de la

situacion informaban de menos estr és.

En un estudio relativamente reciente, Hastings, Kovshoff, Brown, et a. (2005)
analizan la estructura de afrontamiento del estrés en una muestra de padres y madres de

chicos con autismo. El analisis factorial reveld cuatro dimensiones. @) afrontamiento de
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evitacion activa; b) afrontamiento positivo; c) afrontamiento centrado en € problema; y
d) negacion o afrontamiento religioso, encontrando diferencias de género en las dos
primeras dimensiones, siendo las madres las que informaban de un mayor uso de las

mismas.

En nuestro pais, también son muy escasos los estudios que abordan de forma
especifica el analisis del afrontamiento para examinar la adaptacion en familias de
personas con TEA. En particular, contamos con la investigacién realizada por Noblejas,
Pérez, Maseda y Pozo (2006) llevada a cabo desde la Mesa de Familias de la
Asociacion de Profesionales del Autismo (AETAPI) y en la que participd la autora de
esta tesis. Los resultados de este estudio ponen de manifiesto la importancia del factor
afrontamiento sobre el funcionamiento familiar, através de unarelacion significativa y
negativa con la depresiéon y positiva con la satisfaccion familiar. El otro estudio con el
gue contamos sobre las estrategias de afrontamiento en familias de personas con TEA
en poblacidon espariola es el llevado a cabo por Pozo, Sarria y Brioso (2008b). El
objetivo del estudio se centraba en examinar qué tipos de estrategias de afrontamiento
utilizan las madres y padres de personas con TEA, si existian diferencias de género vy,
por dltimo, qué implicaciones préacticas podrian derivarse para el trabajo con las

familias.

De los resultados obtenidos destacamos que las estrategias de evitacion activa
estaban més relacionadas con el bienestar o la salud mental individual. En concreto, la
negacion y autocul pabilidad tenian una relacion positiva con el estrés, laansiedad y la
depresion y negativa con el bienestar psicoldgico. Esto implica que son estrategias muy
poco adaptativas y, por tanto, se hace necesario trabajarlas con las familias para reducir

Su uso y que no afecten negativamente a la adaptacion. El otro tipo de estrategias de
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afrontamiento, las centradas en el problema mostraron una relacion significativa con la
calidad de vida familiar mas que con el ajuste psicolégico, y ademas, las madres

manifestaron un mayor uso de las mismas que los padres.

En conclusién, una vez revisados los estudios mas relevantes sobre el estrésy la
adaptacion de las familias que tienen hijos con TEA, observamos que son diversos los
factores que hay que tener en cuenta para un analisis multidimensional de la adaptacion:
las caracteristicas del hijo, apoyos sociales, percepcion del problema y estrategias de

afrontamiento.

En Espafia no existen estudios que aborden el andlisis multidimensional y global
de la adaptacion en las familias de personas afectadas de este trastorno del desarrollo.
Por tanto, se nos plantea la necesidad de realizar un primer estudio empirico, cuyo
objetivo principal consiste en contrastar la aplicabilidad del modelo tedrico global

Doble ABCX ala poblacion espafiola.
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CAPITULO 2. Estudio empirico 1

ESTRES EN MADRES DE PERSONAS CON TRASTORNOS DEL ESPECTRO

AUTISTA (TEA)
2.1. Introduccion

La revision redlizada en el capitulo anterior sobre el estrés en familias de
personas con TEA pone de manifiesto que las madres y padres de personas con TEA
presentan niveles de estrés elevados (Baker, Brookman, et al., 2005; Baker et al., 2003;

Belchic, 1996; Cuxart, 1995; Konstantareas, 1991; Oizumi, 1997).

Por otra parte, se observa que la adaptacion de las familias al estrés que supone
la vida diaria con su hijo con TEA es un proceso complejo y depende de multiples
factores, siendo la perspectiva multidimensional la que ofrece una aproximacion méas

adecuada para su estudio.

El estudio que proponemos a continuacion se centra en examinar, desde una
perspectiva global, el estrés en las madres que tienen hijos con TEA. Para ello se toma
como base tedrica el modelo de estrés familiar Doble ABCX, dado gque este modelo ha
demostrado de forma sistemética su eficacia para €l andlisis del estrés en familias con
hijos con TEA (Bristol, 1987; Konstantareas y Homatidis, 1989; Olson, 1997; Orr et al.,

1991; Pakenham et al., 2005; Saloviita et al., 2003).

Pozo, P., Sarrig, E. y Méndez, L. (2006). Estrés en madres de personas con trastornos del espectro atista.
Psicothema, 18(3), 342-347.
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De esta forma, €l propésito de nuestro estudio consiste en contrastar €l modelo
global tedrico Doble ABCX en la poblacion espafiola de madres de personas con
autismo, de manera gque los resultados aporten algo de luz a cuestiones que se nos
plantean como las siguientes. ¢se adapta a la teoria sobre estrés familiar la realidad de
las familias de personas con TEA en Espafia?, ¢cudles son las relaciones, tanto directas
como indirectas, que se establecen entre las variables? ¢qué modelo empirico puede

representar estas relaciones?

Para el andlisis del estrés en las madres de personas con TEA proponemos €l
modelo representado en la Figura 6, que incluye las variables seleccionadas a partir de

los resultados y conclusiones de la literatura revisada previamente.

Estresor » Estrés

Figura 6. Modelo tedrico de relaciones entre factores propuesto en este estudio

La hipétesis principal de nuestro estudio la constituye el modelo global. De esta
forma, planteamos que el papel del autismo como estresor (factor aA) en el andlisis del
estrés (factor xX) en madres de personas con autismo, forma parte de un modelo
complejo en el gque intervienen otros factores como los apoyos (factor bB) y el Sentido

de la Coherencia o SOC (forma de valorar la percepcion del problema o factor cC).
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Las hipdtesis secundarias se refieren a la direccion y signo de las relaciones que

se establecen entre las variables.

H1: El estresor (definido por las caracteristicas de la persona con autismo: retraso
mental, trastornos asociados y problemas de conducta) esté directa y positivamente

relacionado con €l estrés.

H2: Existe una via indirecta de influencia del estresor sobre el estrés, a través de

las variables SOC y apoyos gque intervienen gjerciendo un papel modulador.

H3 El SOC y los apoyos tienen una relacion de signo negativo con el grado de

estrés de las madres.

H4: El estresor influye directay negativamente sobre el SOC y los apoyos.

H5: El SOC tiene un efecto directo y positivo sobre los apoyos.

2.2. Mé&odo

2.2.1. Participantes

La muestra qued6é formada por 39 madres de personas con TEA. El rango de
edades estaba comprendido entre 32 y 63 afios (media de 44,03 y desviacion tipica de
7,34). Poseian diferentes niveles de estudios que abarcaban desde estudios bésicos hasta
superiores y diferentes ingresos familiares. El 53,8% trabajaba en el hogar y el 43,6% tenia
un trabajo remunerado. El tamafio de la unidad familiar predominante erala pareja (89,7%

casada) con dos hijos 0 més (82,1%)

Respecto a las caracteristicas de las personas con TEA 27 eran varones y 12

mujeres. La edad media fue de 12,46 afios (desviacion tipica de 7,70) con un rango de 2 a
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27 afos. Todos poseian un diagndstico realizado por uno o varios profesionales, que se
correspondia con alguna de las cinco categorias de Trastorno Generalizado del Desarrollo:
32 casos con Trastorno Autista; 1 Sindrome de Rett; 1 Trastorno Desintegrativo y 5 TGDs

no especificados.

2.2.2. Procedimiento

El contacto con las familias se realizd a través de los psicologos de tres centros
concertados de autismo (CEPRI, PAUTA Y AUTRADE) y de una asociacion de apoyo
psicolégico (ALANDA), que hicieron llegar a las fami