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La crianza de un nifio con TEA requiere recursos econémicos, fisicos y
emocionales extraordinarios, aumentando el estrés y reduciendo la calidad de vida. El
estrés aparece después del diagnostico, con independencia del funcionamiento
intelectual del individuo con TEA, o de la competencia de los padres. ElI uso de
estrategias positivas de afrontamiento influye en la capacidad para enfrentarse mejor a
la responsabilidad que comporta la paternidad y disminuye los altos niveles de estrés en
padres de personas con TEA. Otro factor que protege de los efectos del estrés es el
apoyo social, al permitir una valoracion menos amenazante de la situacion®-2

La combinacion de factores del contexto familiar - nivel educativo de los padres,
estrés parental, estrategias de compromiso y de restructuracion cognitiva- conforma
diferentes perfiles familiares. Los nifios con TEA con perfil familiar de riesgo alto
presentan mas problemas de conducta y emocionales y puntuaciones mas bajas en
conducta prosocial en comparacion con los nifios con contextos familiares de riesgo
bajo®. El presente trabajo se centra en el seguimiento después de cinco afios de nifios
con perfil familiar de riesgo alto y riesgo bajo. Se plantearon dos cuestiones:

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

adolescencia?




2. Las caracteristicas de las familias ¢estan relacionadas con la evolucion de las

manifestaciones del TEA en la adolescencia?
Materiales y métodos

Participaron 45 adolescentes con TEA divididos en dos grupos en funcion del
ambiente familiar, de alto riesgo (AR; N=18) y de bajo riesgo (BR; N=27) que fueron
evaluados en dos momentos (T1y T2) . Enel T1 el grupo AR tenia una puntuacion
media mas una desviacion tipica en estrés y menos una desviacion tipica en
compromiso, reestructuracion cognitiva y apoyo confidencia. EI grupo con bajo riesgo
familiar tenia puntuaciones inferiores en estrés y superiores en compromiso,

reestructuracion cognitiva y apoyo confidencial a las del grupo de alto riesgo.

Medidas

En el T1, evaluacion de variables del contexto familiar
- Estrés parental, forma abreviada, que evalta el malestar en su papel como progenitores
- Estrategias de afrontamiento a los problemas. Se utiliz6 dos factores del Brief COPE:
Compromiso y Reestructuracion cognitiva
- Apoyo social. El Cuestionario de apoyo social funcional, informé de la posibilidad de
contar con personas para comunicar sentimientos intimos
En el T2, los padres aportaron la siguiente informacion sobre los adolescentes
-Severidad de sintomas de autismo, segln criterios de TEA de alteraciones socio-
comunicativas y de conductas repetitivas e intereses restrictivos del DSM-5 y del
Cuestionario SCQ
- Socializacion. Se recogi6 informacion sobre relaciones interpersonales, juego/ tiempo
libre y habilidades de afrontamiento a partir de la Escala VABS-II
-Teoria de la mente (ToM). Se aplico la escala avanzada del Inventario de Teoria de la
Mente, que evalta la comprension de emociones basicas y términos mentales, creencias
de segundo orden y competencia para comprender inferencias y juicios sociales.
- Dificultades conductuales. Se utilizd la escala global del Cuestionario de fortalezas y
debilidades que valora sintomas emocionales, problemas de comportamiento,
hiperactividad y problemas con los comparieros.
-Transicion a la educacion secundaria. Informa del desempefio en esta nueva etapa en
relacién al desarrollo de amistades, autoestima, adaptacion a la vida escolar, interés en

la escuela y uso de nuevas rutinas.



Anaélisis estadisticos

Se compararon mediante ANOVAs las puntuaciones en la adolescencia de los
dos grupos con alto y bajo riesgo familiar en sintomas de TEA, conducta socio-
adaptativa y problemas conductuales. Se calcularon también los porcentajes de
adolescente con una evolucion optima de los grupos de familias de alto y bajo riesgo
socio-emocional en la infancia, determinada por el incumplimiento de criterios

diagndsticos en el DSM-5y en el SCQ.

Resultados

Los nifios con un contexto familiar de AR obtuvieron en la adolescencia
puntuaciones mas altas en las manifestaciones nucleares del autismo que los nifios del
grupo de BR. Por el contrario, las medias del grupo de AR en habilidades socio-
adaptativas fueron claramente inferiores a las del grupo con BR familiar.

Se identificaron también los nifios de cada grupo con evolucion éptima en la
adolescencia. En el grupo de familias con AR (N=18) 3 adolescentes no cumplieron
criterios diagnosticos de TEA (16.8%) y 15 los mantenian (83,2%). En el grupo de
familias con BR (N=27), 10 adolescentes no cumplieron criterios diagnésticos de TEA

(37%), mientras que 17 (63%) seguian manteniendo el diagndstico.

Discusion

En linea con la literatura transversal previa, se confirman longitudinalmente las
consecuencias negativas en el desarrollo cognitivo y social en la adolescencia de un
ambiente familiar de riesgo en nifios con TEA. Concretamente, los déficits en
comunicacion y las conductas repetitivas e intereses restringidos fueron inferiores en los
adolescentes con BR familiar. Se mantuvo la diferencia observada en la infancia en
relacién a la conducta prosocial, a favor el grupo con BR, que presentd también
mayores habilidades de socializacion, de vida diaria y mejor adaptacién en la transicion
a la etapa de E. Secundaria que el grupo con AR. Por otra parte, el porcentaje de nifios
con evolucion optima en la adolescencia del grupo de familias con bajo riesgo fue més
del doble del porcentaje de adolescentes con familias de alto riesgo

Es probable que la peor evolucion en la adolescencia de los nifios con TEA que

tenian un alto riesgo familiar, obedezca a la asociacion en el tiempo entre el estrés y



problemas de las madres con una interaccion mas critica y menos carifiosa con sus hijos.
A ello se suma que el escaso uso de estrategias de compromiso, aceptacion y apoyo
social de los padres.

La participacion de los padres en programas de psicoeducacion, de modificacion
de conducta, terapia cognitivo-conductual o mindfulness disminuye el estrés de los
padres e impacta positivamente en las relaciones padres-hijo. Son eficaces tambien el
consejo sobre estrategias centradas en el problema, como el compromiso y la re-
estructuracion cognitiva. Ademas, debido al efecto positivo del apoyo social habria que
asesorar a los padres en la busqueda de personas, asociaciones o profesionales que

puedan ayudarles a afrontar sus responsabilidades.
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