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ABSTRACT

Research shows the relationship between having children with neurodevelopmental disorders and family
stress. The Autism Spectrum Disorder or ASD has its own symptoms and a number of additional problems that
give it a distinctive profile. These differences are reflected in the levels of stress shown by caregivers of children
with the disorder. Coping is a reaction to behavioral and / or psychological stress, aimed at reducing the destruc-
tive stress attributes. Theories of stress and coping, as well as more specific models of family accommodation
show how coping strategies have an important role in the outcome of adaptation. Consequently, depending on the
type of coping strategies used by parents, the stress index will change. This study examines the relationship
between family stress and coping strategies in parents of children with Autism Spectrum Disorder.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, caregivers, stress and coping.

RESUMEN

Diversas investigaciones muestran la relacion existente entre tener hijos con Trastornos del neurodesarrollo
y el estrés familiar. EI Trastorno del Espectro Autista o TEA tiene una sintomatologia y una serie de problemas
afiadidos que le confieren un perfil caracteristico que lo diferencia y aleja de otros trastornos similares. Estas dife-
rencias se ponen de manifiesto en los niveles de estrés presentes en los cuidadores de nifios con dicho trastor-
no. El afrontamiento es una reaccion al estrés de tipo conductual y/o psicoldgico dirigido a reducir las cualida-
des destructivas del estrés. Las teorias de estrés y afrontamiento, asi como los modelos mas especificos de adap-
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tacion familiar muestran cémo las estrategias de afrontamiento tienen un importante papel en el resultado de
adaptacidn. Asi pues dependiendo del tipo de estrategias de afrontamiento utilizadas por los padres, el indice de
estrés variara. Este estudio analiza la relacion del estrés familiar y las estrategias de afrontamiento en los padres
de nifios con TEA.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista, cuidadores, estrés y estrategias de afrontamiento.

INTRODUCCION

La reciente publicacion del Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales, quinta edicion
(DSM-5) (APA, 2013) ha supuesto una reconceptualizacion del Autismo, entendido ahora como uno de los
Trastornos del neurodesarrollo. Si bien es cierto que ya en el dmbito clinico y psicoeducativo algunos profesio-
nales entendian los Trastornos Generalizados del Desarrollo como un continuo, este manual propone reorganizar
las diferentes manifestaciones bajo el nombre de “Trastornos del Espectro Autista” (TEA).

En la categoria de TEA, encontramos un amplio abanico de realidades de un mismo trastorno que compar-
ten una sintomatologfa: dificultades en la socializacion o interaccion reciproca, déficits en la comunicacion ver-
bal y no verbal, ademds del desarrollo de intereses restringidos y patrones comportamentales repetitivos. No obs-
tante, a esta sintomatologia propia del autismo hay que afiadir problemas de conducta comdrbidos como pueden
ser la labilidad emocional, la agresividad o la hiperactividad, por ejemplo. Dicho perfil confiere al trastorno un
cardcter especifico que lo distingue y aleja de otras alteraciones y que implica, consiguientemente, que 10s cui-
dadores principales de nifios con autismo tengan unas necesidades diferentes a los cuidadores de nifios con
otros trastornos (Holdroyd y McArthur, 1976; Cuxart, 1995).

(Cada vez son mds los estudios que se han aventurado a explorar las repercusiones sobre la salud fisica y
mental que conlleva el rol de cuidador (Garcia, Cuxart y Jiménez, 2006; Meadan, Halle, y Ebata, 2010; Taylor y
Warren, 2012), proliferando las investigaciones que tratan de determinar los niveles de estrés y sobrecarga que
experimenta este colectivo. Desde la perspectiva psicoldgica/idiosincrasica desarrollada en los afios 80, un suce-
S0 es estresante dependiendo de cémo lo perciba o valore el sujeto, sean cuales sean las caracteristicas fisicas
objetivas del suceso (Lazarus y Folkman, 1984). Asi pues, la respuesta al estrés no seria tanto una consecuencia
inevitable y directa de elementos universales y definidos, como el resultado de una transaccion entre las presio-
nes que uno percibe del medio y los recursos de afrontamiento de los que dispone.

Aunque algunos estudios son contradictorios, en general se ha demostrado que los cuidadores de personas
diagnosticadas de TEA obtienen puntuaciones inferiores al grupo control en el indice “Calidad de Vida
Relacionada con la Salud” (Khanna et al., 2010; Lee et al., 2009); esto es, el nivel de bienestar derivado de las
interpretaciones que una persona realiza sobre el impacto de determinados dmbitos de su vida en su estado de
salud fisica y mental. Por su parte, otras investigaciones centradas en la sintomatologfa depresiva y los niveles
de ansiedad presentes en padres 0 madres de nifios afectados por este trastorno, han puesto de manifiesto las
elevadas puntuaciones obtenidas por este grupo frente a las del grupo control (Phetrasuwan y Shandor, 2009;
Segui, Ortiz, y De Diego, 2008). Sin embargo, es necesario diferenciar entre la sintomatologifa autista, inherente
al propio trastorno, y los problemas de conducta asociados con el fin de comprender los resultados de tales estu-
dios (Ruiz, Antdn, Gonzélez y Moya, 2012).

La gravedad de la sintomatologia TEA y los comportamientos disruptivos asociados (conductas autolesivas,
labilidad emocional, hiperactividad, irritabilidad...) repercuten negativamente sobre los niveles de ansiedad y
estrés de los cuidadores, a la par que influye sobre el estado de bienestar emocional de los mismos (Barker et
al., 2011; Benson y Karlof, 2009).

(Cabe reflexionar, pues, sobre qué factores median entre el trastorno autista y los niveles de estrés o bienes-
tar de los cuidadores, asi como de qué forma ejercen dicha mediacion. Para ello, McCubbin y Patterson (1983)
formularon el Modelo doble ABCX de Ajuste y Adaptacion como respuesta al planteado por Hill (1949). Este
modelo expone que, ademas de las caracteristicas que manifiesta el hijo con TEA, que se corresponderia con el
estresor inicial y/o acumulacion de demandas (factor aA), existen otros factores interrelacionados, los apoyos
sociales o recursos disponibles (factor bB) y la percepcion del problema o significado que la familia atribuye al
acontecimiento estresante y a su capacidad para manejarlo (factor ¢C), que producen un resultado de adaptacion
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0 niveles de estrés (factor xX). El conjunto de todos estos factores amortiguaran o frenardn el impacto negativo
que las caracteristicas del hijo con TEA puedan producir sobre la adaptacion (Pozo, Sarrid y Brioso, 2011).

Los estudios que han aplicado el Modelo ABCX, han concluido que la variable que mayor porcentaje de
varianza predice de las dimensiones que repercuten sobre el bienestar del cuidador es la sintomatologfa autista
0 gravedad del estresor (Hastings, 2002), seguida por la variable estrategias de afrontamiento adoptadas (Pozo y
Sarrid, 2014). Cabe destacar que entendemos por afrontamiento “aquellos procesos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/ o internas que
son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo” (Lazarus y Folkman, 1984).

Estos mismos autores propusieron dos grandes grupos de estrategias dentro de los cuales podemos dife-
renciar, al menos, ocho més. Por un lado, nos encontramos las estrategias de resolucion de problemas, aquellas
directamente dirigidas a manejar o alterar el problema que estd causando el malestar (confrontacion y planifica-
cion). Por otro, podemos hablar de estrategias de regulacién emocional, métodos dirigidos a regular la respues-
ta emocional ante el problema (distanciamiento, autocontrol, aceptacion, escape-evitacion y reevaluacion positi-
va). Asimismo, existe una tltima estrategia focalizada a la vez en la solucion del problemay regulacién emocio-
nal es la bdsqueda de apoyo social.

La literatura mas reciente ha puesto de relieve que el afrontamiento tiene un efecto amortiguador en la reac-
cion desarrollada por la familia frente al estresor. Sin embargo, anteriormente comentabamos que no todas las
personas reaccionan de forma similar ante un mismo acontecimiento o elemento estresor. Cada persona, 0 en
nuestro caso cuidador, adoptaré diversas estrategias de afrontamiento en funcion del control que percibe sobre
los diferentes estresores a los que debe enfrentarse (Siman y Kaniel, 2011). Concretamente, se ha mostrado que
el uso de estrategias de afrontamiento evitativas y/o centradas en la emocion se asocia con mayores niveles de
estrés y, consiguientemente, mayor deterioro fisico y mental de las madres y padres de los nifios con TEA.
Mientras que, por el contrario, aquellos cuidadores que ponian en practica estrategias activas centradas en el pro-
blema acusaban menores niveles de estrés y gozaban de un mayor bienestar (Pakenham, Sofronoff y Samios,
2004).

Para este estudio se han planteado varios objetivos. El primer objetivo plantea verificar si el grupo de padres
de nifios con TEA manifiesta mayor estrés que el grupo de padres de nifios Control. EI segundo objetivo se plan-
tea, por un lado, estudiar la relacion del estrés de los padres (domino del nifio) con la severidad de la sintoma-
tologia (TEA'y TDAH) y, por otro lado, la relacidn del estrés de los padres (domino del nifio) con la percepcion
de los padres de la severidad del trastorno de sus hijos. El tercer y altimo objetivo relaciona el estrés de los
padres (domino del nifio) y las variables de estrategias de afrontamiento al estrés.

METODO

Participantes

Formaron parte de esta investigacion los padres de 81 nifios de 5 a 9 afios de edad, distribuidos en dos gru-
pos. El grupo con TEA estaba formado por los padres de 39 nifios, de 5 a 8 afios de edad, con diagndstico clini-
co de TEA, de los que 35 eran chicos y 4 chicas y cuya edad media era 6,5 afios y su Gl manipulativo 100,66.
Por otra parte el grupo Control estaba formado por los padres de 42 nifios de 5 a 8 afios de edad, de los que 33
eran chicos y 9 chicas, cuya edad media era 6,8 afios y su Cl manipulativo 100,36. No se encontraron diferen-
cias significativas ni en la edad cronoldgica, ni en el CI manipulativo, ni en el sexo.

El grupo clinico fue diagnosticado en los servicios de neuropediatria de los hospitales de la provincia de
Valencia. EI diagndstico fue consensuado por un neuropediatra y una psicdloga clinica, siguiendo los criterios
del DSM-IV-TR (American Psychiatric Association, 2002). Los nifios con TEA de la muestra estaban escolariza-
dos en aulas TEACCH integradas en centros educativos padblicos ordinarios. El grupo de nifios sin TEA fue selec-
cionado de los mismos colegios a los que acudia el grupo con TEA.

Procedimientos

Todos los padres dieron su consentimiento informado para colaborar en el estudio. Se administré el Raven
color individualmente a cada uno de los alumnos en una sala libre de ruidos. Los padres acudieron para ser entre-
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vistados por los psicélogos escolares que participaron en este estudio y quienes les administraron el GARS-2
(Gillian, 2006), e/ Parenting Stress Index (Abidin, 1995) vy el Cuestionario de estilos y estrategias de afronta-
miento al estrés (Fernandez-Abascal, 1997).

Instrumentos de evaluacion

Escalas de matrices progresivas Raven Color (CPM), (Raven 1996). Es una de las mejores estimaciones de
la capacidad deductiva y del factor “g” de la inteligencia general. Se trata de un test no verbal que contiene 36
elementos, donde el sujeto debe elegir piezas faltantes de una serie de entre 6 y 8 propuestas. Se administra a
nifios de 4 y 9 afios. La Variable utilizada fue el percentil.

Parenting Stress Index (PSI), (Abidin, 1995). EI PSI es una medida estandarizada disefiada para evaluar el
estrés parental. Posee unas propiedades psicométricas potentes y es el instrumento que més se ha utilizado en
los trabajos que evallan el estrés percibido en padres de nifios con TEA, tal y como se desprende del meta-ana-
lisis de Hayes y Watson (2013). El cuestionario consta de un total de 101 items que deben responder los padres
en una escala de tipo Likert y que evaldan el estrés parental percibido, por un lado, en relacion con las caracte-
risticas del nifio (dominio del nifio) y, por otro lado, en relacion con las caracteristicas de los propios padres
(dominio de padres).

El dominio del nifio se refiere al estrés derivado del cuidado del nifio y a las caracteristicas del nifio que difi-
cultan su crianza, generando elevados niveles de estrés en los padres; mientras que el dominio paterno se refie-
re al estrés derivado de las propias caracteristicas y el funcionamiento de los padres, las cuales que pueden poner
en peligro el desempefio adecuado de su rol parental y promover el estrés dentro del sistema familiar.

Escala de Evaluacion del Autismo de Gillian (GARS-2), (Gillian, 2006). Se trata de un test estandarizado dise-
fiado para detectar, evaluar y diagnosticar el trastorno autista. Estd basado en los criterios del DSM-IV'y sus items
Se agrupan en 3 categorias (conductas estereotipadas, comunicacion e interaccion social). El GARS-2 ofrece un
indice de autismo que se estima segun la severidad, teniendo en cuenta el sumatorio de las tres categorfas ante-
riormente mencionadas, siendo este indice desde improbable (< 70), posible (entre 70 y 85) a probable (> 85).
La variable utilizada fue el indice de autismo.

Cuestionario de estilos y estrategias de afrontamiento al estrés (Ferndndez-Abascal, 1997). Este instrumen-
to consta de 72 items que evallian 18 estrategias diferentes. Los sujetos responden a cada ftem utilizando una
escala de tipo Likert que oscila de 0 “nunca” a 3 “siempre”. Las estrategias son las siguientes: Reevaluacion posi-
tiva, Reaccion depresiva, Negacion, Planificacion, Conformismo Desconexion cognitiva, Desarrollo personal,
Control emocional, Distanciamiento, Supresion de actividades distractoras, Refrenar el afrontamiento, Evitar el
afrontamiento, Resolver el problema, Apoyo social al problema, Desconexion comportamental, Expresion emo-
cional, Apoyo social emocional y Respuesta paliativa.

Cuestionario de Salud. Instrumento compuesto por las preguntas del DSM-IV-TR sobre inatencion, hiperac-
tividad e impulsividad; también pregunta por la percepcion de la severidad del trastorno. La respuesta es de tipo
Likert siendo estas entre 0 que significa “en absoluto” y 3 “muy grave”.

Para el andlisis estadistico de los datos recabados durante el estudio se realizaron MANOVAS, correlaciones
y regresiones. Para ello se utilizo el programa SPSS en su versidn 19.

RESULTADOS

Objetivo 1- Se realizd un MANOVA entre los grupos y los resultados fueron [Wilks® Lambda (?) = .639,
F(2,78) = 23.12, p < .000, 72p = .372. Los resultados de los ANOVAS fueron los siguientes: para la variable
Global dominio del nifio, F(7,79)=45.74, p=.000, ?2p = .367 y para la variable Global dominio padres, F(7,79)
=15.55, p=.000, ?2p = .142 (ver Tabla 1). El grupo que puntuaba més alto fue el de padres con nifios TEA. Por
otra parte se realizd un ANOVA de los Totales del estrés parental y el resultado fue F(7,79)=30.91, p<.001, ?22p
=.281 (ver Tabla y Figura 1).
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Tabla 1. Medias, desviaciones tipicas, ANOVAS y diferencia entre grupos de los indices. TE

TEA CONTROL 5 Diferencias de
F (2,78) _P
(n=39) (n=42) grupo
M DT M DT
Global Domini C<TEA
ooar oMo e530 2190 45.00 30.60  45.74%% 367
del Niiio
Global Dominio 6410 3280  39.67 2797 1555%* |4 C<TEA
del Padre
F
M DT M DT (79
2
Total estrés de
Padres 7690 2977 39.88 3009  3091** 281  C<TEA

Figura 1. Medias de los percentiles de los Globales de los Dominios (nifios y padres) y total de padres.

BTEA

Percentil

20 - ' ' - CONTROL

Global Dominio deGlobal Dominio del Total estrés de

Nifio Padre Padres

Objetivo 2.- Se realizaron correlaciones entre la variable Total del GARS-2 que mide la severidad de la sin-
tomatologia TEA y las variables Global dominio del padre, Global dominio del nifio y Total del estrés parental.
Los resultados fueron los siguientes: la correlacion entre el Global del dominio del padre y el GARS-2 no fue sig-
nificativa r=.272; p=.80, mientras que la correlacion entre la variable Global dominio del nifio y la sintomatologia
del GARS-2 fue significativa r=.444; p=.004y con respecto a la relacidn entre la sintomatologia del GARS-2 y el
Total del estrés parental la correlacion fue también  significativa (r7=.376; p=.044).

Por otra parte se realizaron correlaciones entre los totales del estrés parental y la severidad de los criterios
diagndsticos del Trastorno por déficit de Atencion con Hiperactividad, TDAH (DSM-IV-TR). Los resultados fue-
ron los siguientes: para la correlacion entre el dominio del padre y el Total de la severidad del TDAH fue r=.354
p=.029, para la correlacion entre el estrés de los padres percibido por el dominio del nifio y el Total de la seve-
ridad del TDAH fue r=.539; p=.000y con respecto a la relacion entre la sintomatologia total del TDAH y el Total
del estrés parental la correlacion fue r=.348; p=.032. Por otra parte, se correlacion6 la percepcion de los padres
de la gravedad del trastorno y el domino del nifio (=.609; p=.000).
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Se realizaron diversos andlisis de regresion para determinar si las variables que miden severidad del tras-
torno (TEA; TDAH), por un lado, y la percepcidn de la gravedad del trastorno percibido por los padres, por otro,
afectaban al estrés producido en los padres por el dominio del nifio. Los resultados sefialaron que el GARS-2,

RZ:.19, F(1 ’39):9.55, p=.004, para la sintomatologia del TDAH, R2- .29, F(1 39)= 14.75, p=.000y para la per-

cepcion de gravedad R2-.36, /-'(1’39) =20.40, p =.000. Ademds se realizaron regresiones para identificar qué
variables predecfan la gravedad segin los padres, para lo cual se utilizd la severidad del GARS-2 y del TDAH.
Para el GARS-2 el resultado fue R%= 37, F(q g9) = 21.27, p=000 y para el TDAH, R%= 22, fi 39) = 9.90, p

=.003.

Objetivo 3.- Se llevaron a cabo correlaciones entre los diferentes factores de afrontamiento y el dominio del
nifio del estrés parental. De los dieciocho factores de afrontamiento, cinco correlacionaron significativamente con
el dominio del nifio. Estas variables fueron: negacion (r=.411; p=.009), control emocional (r=.403; p=.011), resol-
ver problemas (r=-.414, p=.009), planificacion (r=-336; p= .037) y apoyo social (r=-.321; p=.046).
Posteriormente se realizaron regresiones para averiguar si estas variables predecian el estrés de los padres per-

cibido por el dominio de los nifios. Para la variable negacidn el resultado fue R2=17, F(1,39)=7-51, p=.009y para
la variable control emocional, RZ= 16, F(1y39): 7.18, p=.011. Para la variable resolver problemas el resultado
fue R2=11, F(1 39) 4.70, p=.037, para la variable planificacion y apoyo social, 10s resultados fueron R2- 77,
F1,39)= 774, p=009y RZ= .10, F(1,39)=4.24, p=.046 respectivamente.

DISCUSION

Los resultados del estudio mostraron un mayor grado de estrés percibido en los padres de nifios con TEA
en relacion con el grupo de padres de nifios controles. Estos resultados son coincidentes con estudios previos
(Barker, et al., 2011; Benson y Karlof, 2009; Brosbt, et al., 2009 0 Hoffman, et al., 2009).

Nuestros resultados demuestran una relacion entre la gravedad del trastorno y los tres indices globales del
Parenting Stress Index tanto en la propia sintomatologia del Trastorno del Espectro Autista como en la gravedad
de la sintomatologia comérbida del TDAH, como mantienen diversas investigaciones (Barker et al., 2011; Benson
y Karlof, 2009; Hastings, 2002). Ademas, la gravedad percibida por parte de los padres afecta de manera negati-
va al estrés parental en el dominio del nifio y estd a su vez influenciada por la severidad del TEA y del TDAH.

Por otro lado, se ha estudiado la relacion del estrés parental con factores referentes a los estilos y estrate-
gias de afrontamiento al estrés y se ha demostrado que, de los dieciocho factores que tiene el cuestionario, solo
cinco son los que estan significativamente relacionados con el estrés de los padres en el dominio del nifio.

Estos indicadores en algunos casos actlian como estresores y en otros casos como amortiguadores de
estrés. Actuando como estresores encontramos la negacion y el control emocional, indicando que cuanto mayor
es la negacion del problema (evitacion) y cuanto mayor es el control emocional, mayor es el estrés parental en el
dominio del nifio. La negacion y el control emocional son estrategias cognitivas. La negacion del problema es
una estrategia de evitacion que suele ser poco adaptativa y poco efectiva frente a los estresores, como se ha mos-
trado en este estudio. EI control emocional, es decir, tratar de ocultar los propios sentimientos, es una estrategia
pasiva dirigida anicamente a la propia emocion, que por si misma, no implica un manejo efectivo del estresor.
Podemos considerar estos resultados en la linea de investigaciones anteriores (Abbeduto, Seltzer, Shattuck,
Krauss, Orsmondet al., 2004; Dunn, Burbine, Bowers y Tantleff-Dunn, 2001; Lyons, Leon, Phelps y Dunleavy,
2010), en los que se ha relacionado las estrategias de afrontamiento orientadas a la emocion, con pensamientos
negativos y rumiacion.

En cuanto a las estrategias amortiguadoras del estrés, este estudio pone de relevancia la planificacion, resol-
ver el problemay el apoyo social, como factores que se relacionan inversamente con el estrés parental en el domi-
nio del nifio. En cuanto a las dos primeras, planificacion y resolver el problema son estrategias de afrontamien-
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to activas: la primera es cognitiva y la segunda es conductual, pero ambas implican la focalizacién hacia la tarea,
es decir, ambas se dirigen a manipular o alterar las condiciones responsables del problema. La capacidad de pla-
nificar y la capacidad de decidir la accion racional mas adecuada para solucionar el problema son estrategias aso-
ciadas con un menor estrés percibido por parte de los padres. En cuanto al apoyo social, se trata de una estrate-
gia pasiva de tipo conductual que, igual que se ha puesto de manifiesto en nuestro trabajo, numerosos trabajos
lo asocian a un menor estrés parental (Bromley, Hare, Davison y Emerson, 2004; Cuxart, 1995; Hastings,
Kovshoff, Brown, Ward, Espinosa, et al., 2005). Diversos estudios apoyan, ademds, la idea de la importancia del
apoyo social informal, es decir, el que proporciona familia y amigos (Dunn et al., 2001; Ekas, Lickenbrock y
Whitman, 2010) y la percepcion de utilidad de dicho apoyo social (Pozo, Brioso y Sarrid, 2011), como factores
que se relacionarfan con un menor estrés parental.

A partir de estos resultados, la intervencion deberia ir en la linea de ayudar a que los padres acepten la con-
dicion del nifio y la nueva situacion de la familia, asi como a mitigar los pensamientos negativos, y en su lugar,
planificar y desarrollar estrategias eficaces para solucionar problemas, incluyendo la provisién de una red de
apoyo social que sea percibida como (til y efectiva. Esta intervencion seria necesaria para el bienestar psiquico
y fisico de los padres de nifios con TEA y redundaria, por tanto, en un mayor bienestar de los propios nifios y de
la familia en conjunto.
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