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I. INTRODUCCION

Con el presente trabajo nos proponemos identificar las habilidades de
afrontamiento desarrolladas por los padres y madres de nifios y nifias
con trastorno del espectro autista (TEA) a lo largo de la crianza,
descubriendo las fortalezas y debilidades que manifiestan en los
diferentes aspectos vitales que deben afrontar a lo largo de la vida. A su
vez buscamos establecer una relacion entre dichas habilidades de
afrontamiento y el nivel de satisfaccion de estas familias.

Pretendemos utilizar dicho conocimiento con el objetivo de proponer
un plan de intervencion dirigido a la creacion de grupos terapéuticos
orientados al fomento de estas habilidades, en los cuales los padres y
madres puedan encontrar un espacio de expresion libre de sus
emociones y vivencias, al mismo tiempo que aprenden nuevas formas
saludables de manejar su compleja situacion personal y familiar. En
este campo, la mayor parte de las intervenciones van dirigidas a los
nifios y nifias diagnosticados con TEA, quedando las necesidades de los

padres y madres relegadas al dltimo lugar.
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Fundamentacion tedrica

II. FUNDAMENTACION TEORICA

1. Desafios en la crianza de un nifio o nifia con TEA

La crianza hace referencia a las conductas que padres y madres ponen
en marcha para promover el cuidado, las capacidades y el
reconocimiento de sus hijos e hijas. Es un camino que comienza desde
antes incluso de producirse la concepcion, cuando los padres y madres
forjan sus suefios y expectativas en relacion al futuro de su familia.
Desarrollar una parentalidad positiva implica un duro trabajo para
comprender y vivir las implicaciones de nuestro comportamiento como
padres y madres. Es necesario en este proceso conocer las necesidades
de nuestros hijos o hijas en cada etapa de su desarrollo, para atenderlas
con la mayor sensibilidad y flexibilidad posible, lo que permita un
desarrollo saludable, asi como una vivencia lo méas plena posible de la
experiencia del cuidado (Bove, Cerruti, Napol, Pandolfo, & Uturbey,
2010; Gonzélez, Horno, Martinez y Orjuela, 2008; Ooi, Ong, Jacob &
Khan, 2015).

El ndcleo en el que se desarrolla la crianza es la familia; y como refiere
Fornos i Barreras (2001), ésta constituye el elemento bésico facilitar y
propulsor del desarrollo, contenedor ante situaciones dificiles o
conflictivas, generador de proteccion y seguridad ante la adversidad,
procurador de salud fisica y emocional, asi como organizador de tareas
de naturaleza operativa y afectiva. Pozzi & Valdés (2007), delimitan
claramente las mdaltiples tareas de la crianza, enfatizando en la base de
la misma la importancia de aceptar la individualidad de cada nifio y
nifia, respetando su ritmo de crecimiento, ayudandolo desde ahi a
superar cada dia los problemas y dificultades a los que se enfrenta. Son

muchas y de diversa gravedad las dificultades que pueden surgir en este
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camino, que complican y recrudecen una mision que ya de por si,
demanda muchos recursos y estrategias de los padres y madres; Amus,
Duhalde, Oliver & Woscoboinik, (2012), recogen en este sentido las
caracteristicas especiales que posee la crianza en el caso de la sospecha
0 aparicion de dificultades en el desarrollo.

A pesar de los cambios sociales que se han ido produciendo a lo largo
de los afios en cuanto a los roles de género se refiere, las madres
contindan siendo las que actualmente asumen la mayor carga de la
crianza, ocupando el papel de cuidadora principal y figura responsable
de las multiples tareas asociadas al cuidado de los hijos e hijas,
especialmente cuando éstos muestran necesidades especiales, como en
el caso de los nifios y nifias con TEA (Bourke-Taylor, Howie & Law,
2010; Gray & Holden, 1992; Royo Prieto, 2011; Sen & Yurtsever,
2007; Smith et al.,, 2010; Woodgate, Ateah, & Secco, 2008).

La evolucion del papel que la mujer ha tenido en los Gltimos 30 afios no
ha eliminado su rol ancestral dentro del nacleo familiar, manifestando
las madres un gran estrés vinculado a todas las tareas en el ambito del
hogar, afadidas a las que desempefian al margen de éste. Ademas la
presencia de un hijo con dificultades parece tener el poder de potenciar
el rol clasico de cuidadora de la mujer (Little, 2002; O'Connell,
O'Halloran & Doody, 2013).

Las dificultades asociadas a la crianza de un nifio o nifia TEA provocan
un intenso malestar en sus progenitores, aunque las madres parecen ser
las mas afectadas en este duro proceso (Hastings & Brown, 2002;
O'Connell et al., 2013; Weiss, 2002). Son diversas las razones que
parecen explicar este fenémeno:

Por un lado, la maternidad es un &rea vital considerada nuclear dentro

la identidad de muchas mujeres, un espacio que éstas identifican como
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propio, mientras que los padres suelen considerar el trabajo remunerado
y el aporte de sustento econdmico su tarea central dentro de la
estructura familiar (Gerstein, Crnic, Blacher & Baker, 2009; Gray,
2003; Shu et al., 2006). Considerando la importancia que para la mujer
posee este rol, es frecuente una mayor implicacion por su parte en la
crianza; esto provoca en las madres una intensa sensacion de carga y
presion, habitualmente no compartida, que aumenta el riesgo de
agotamiento en ellas en comparacion con los padres. Por otro lado, las
mujeres ocupan normalmente una gran cantidad de roles que les
demandan un gran tiempo y esfuerzo diario: a los de madre y esposa
suelen afadirse los de cuidadora de sus propios progenitores, asi como
trabajadora dentro y fuera de casa (Gray, 2002a, b; Hastings, Kovshoff,
Ward et al., 2005; Milgran, & Atzil, 1988; Moes, Koegel, Schreibman,
& Loos, 1992).

Como consecuencia del lugar nuclear que ocupa el rol de madre en
estas mujeres, eéstas pueden llegar a encontrar extremadamente
dificultoso separarse de sus hijos e hijas para dedicarse a sus propios
intereses personales o laborales, incluso en aquellos momentos en que
podrian permitirse ese espacio; surge un sistema de dependencia del
hijo o hija hacia la madre y viceversa, dentro del cual las separaciones
son complejas, no solo por aspectos coyunturales sino principalmente
afectivos. De hecho, en muchos casos la dependencia de la madre hacia
el menor es mas intensa que la que tiene lugar de los menores hacia la
madre; en este sentido el sentimiento de culpa juega un papel relevante
(Bourke-Taylor et al., 2010; Martinez & Cruz, 2008)

Otra cuestion asociada que incrementa el estrés de estas mujeres tiene
que ver con el malestar emocional de aquellas personas con las cuales

establece lazos afectivos intensos, como son la familia y los amigos. La
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presencia de tristeza, y sufrimiento de diversa intensidad en los padres
constituye un factor de riesgo para las madres en un doble sentido: en
primer lugar por el propio sufrimiento que experimentan ellas ante el
dolor de su pareja, lo cual aumenta el nivel de estrés maternal, cosa que
no siempre ocurre en el caso de los padres. En segundo lugar, el no
poder recurrir a sus conyuges como apoyo Y sustento en los momentos
de mayor carga y malestar debido a la presencia de ansiedad o
depresion en éstos acrecienta la experiencia de ansiedad en las mujeres
(Gray, 2003; Hastings, 2003a; Hastings, Kovshoff & Brown, et al.,
2005).

Las propias expectativas sociales también contribuyen al
mantenimiento de estas ideas puesto que, incluso hoy en dia, alin
parece esperarse de las madres que asuman mayor carga parental en
comparacion con los padres; de no cumplirse dicho mandato implicito
las madres suelen ser mas fuertemente censuradas lo que acrecienta su
sufrimiento personal (Milgran, & Atzil, 1988; O'Connell et al., 2013).

i.  El contexto general: la crianza de un hijo o hija TEA

Las narrativas de las madres respecto a su experiencia de la crianza y
educacion de estos nifios y nifias cubren todo un amplio espectro de
emociones y experiencias, apareciendo una extensa variabilidad tanto a
nivel cualitativo como cuantitativo (Bourke-Taylor et al., 2010; Bonis,
2016).

En general, la crianza de un nifio o nifia con TEA provoca niveles de
estrés cronicos, significativamente superiores a los que presentan las
familias con hijos con trastornos o enfermedades, como el sindrome de
Down, el sindrome de X Fragil, el Trastorno por déficit de atencion e

hiperactividad o el retraso madurativo. No es de extrafiar si
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consideramos que el cuidado y atencion que requieren estos nifios y
nifias con las particularidades que presenta ocupa méas de mil horas al
afio para estos padres y madres (Abbeduto et al., 2004; Ghanizadeh,
Alishahi & Ashkani, 2009; Rutgers, 2007; Sanders & Morgan, 1997;
Schieve, Blumberg, Rice, Visser & Boyle, 2007; Tehee, Honan &
Hevey, 2009; Weiss, 1991).

Los sintomas propios de estos nifios y nifias con TEA causan un gran
malestar en sus progenitores, quienes refieren como fuente de estrés
una amplia gama de alteraciones, tales como los trastornos
emocionales, las dificultades comunicacionales y de lenguaje, los
déficits en las habilidades sociales, las limitaciones en su capacidad
cognitiva, la escasa autonomia, la expresion sexual inapropiada, las
obsesiones con la comida y el bafio, la falta de falta de suefio,
problemas alimentarios, los intereses restringidos, rigidez, etc. Estas
areas de mayor dificultad aparecen de forma consistente en diferentes
poblaciones de madres de nifios y nifias con TEA con caracteristicas
diversas (Baker-Ericzen, Brookman-Frazee, & Stahmer, 2005; Bebko,
Konstantareas & Springer, 1987; Dabrowska & Pisula,2010;
Dillenburger, Keenan, Doherty, Byrne, & Gallagher, 2007; Ekas &
Whitman, 2010; Neece & Baker, 2009; Shu, Hsieh, Hsieh & Li, 2001;
Taylor &Warren, 2012; Thullen & Bonsall, 2017; Wing, 1981a, b,
1993).

Una de las causas mas frecuentes de agotamiento y estrés en
progenitores de nifios y nifias tiene que ver con la falta de suefio
presente en los primeros afos de crianza; en el caso de familias con
menores afectados por el autismo, esta problematica puede extenderse
mucho mas en el tiempo, prolongandose de esta manera el agotamiento

y malestar asociado. Meltzer (2011) encuentra una fuerte relacién entre
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la falta de suefio y descanso en los padres y madres, con la aparicion y
mantenimiento de sintomas de naturaleza depresiva. A su vez
Ghanizadeh et al (2009) confirman de igual manera como los
frecuentes e intensos problemas de suefio que presentan los menores
con TEA, especialmente insomnio, redunda en una menor cantidad y
calidad del suefio parental. Segun refieren estos autores, el resto de
sintomas propios del trastorno no tienen relacion con los problemas de
suefio de los padres y madres, estando éstos Unicamente asociados a las

alteraciones de suefio de los menores.

Como consecuencia de todas estas dificultades, para muchas madres la
crianza supone condicionar todo su quehacer diario a las necesidades
del nifio nifia y sacrificar un gran nimero de deseos personales, siendo
para ellas el cuidado del menor o la menor un trabajo a tiempo
completo implacable e intenso, un desafio que nunca termina; el hijo o
hija se convierte en el centro de su vida, en todo lo que llena su tiempo.
Todo esto tiene un impacto significativo en el bienestar de las mismas
(Bourke-Taylor et al., 2010; Ludlow, Skelly & Rohleder, 2011; Myers,
Mackintosh & Goin-Kochel, 2009; Shu et al., 2006; Smith et al., 2010).

Las caracteristicas inherentes al autismo tienen una serie de
consecuencias en las primeras interacciones madre — hijo o hija
afectando de una manera muy especial a la vivencia de la maternidad, y
al vinculo que se establece entre ambos. Son muchas las conductas del
nifio o nifia con TEA que son fuente de estrés y preocupacion
importante para las madres, las cuales deben aprender a convivir y a
manejar una serie de comportamientos enigmaticos, complejos y en
ocasiones violentos (Martinez y Cruz, 2008; Matson & LoVullo, 2008;
Schieve et al., 2007; Tehee et al., 2009).
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Sivberg (2002a, b) recoge las caracteristicas de las conductas propias
del autismo que desembocan en un mayor estrés maternal, haciendo
referencia a la gravedad, duracion e impredecibilidad de las mismas;
evidentemente estas cuestiones dificultan significativamente la
adaptacion no sélo de la madre sino de todo el nucleo familiar. Son
muchas las investigaciones que hacen referencia a la permanencia del
trastorno como una de las fuentes de mayor preocupacion y estrés en
los padres y madres, dado gue una vez asumida la realidad del autismo,
los progenitores deben enfrentarse al hecho de que no es existe una
cura para el mismo (Sen & Yurtsever, 2007; Sharpley & Efremidis,
1997; Sivberg, 2002b; Stuart & McGrew, 2008).

La impredecibilidad de las conductas incrementa exponencialmente la
angustia y lo sentimientos de tristeza experimentados por los
progenitores considerando el escaso grado de control que pueden tener
estos sobre los comportamientos de sus hijos e hijas en su vida diaria,
especialmente en medios sociales (Seltzer, Greenberg, & Krauss,
1995). Rutgers (2007) afiade la demanda continua de atencion y la
escasa adaptabilidad de estos menores a ciertos contextos y a los
cambios de rutinas como otras dos fuentes importantes de estrés para

las familias.

Los resultados de diferentes investigaciones concluyen que las
alteraciones que provocan un mayor malestar en estas madres parecen
ser, mas alla de los sintomas nucleares del autismo, los problemas de
conducta asociados como son las rabietas, la impulsividad, la
irritabilidad, la hiperactividad y la agresividad (Ayuda-Pascual,
Llorente-Comi, Martos-Pérez, Rodriguez-Bausd y OImo-Remesal,
2012; Bailey, Golden, Roberts, & Ford, 2007; Basa, 2010; Blacher &
Baker, 2007; Hastings, Kovshoff, Ward, et al., 2005; Konstantareas &
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Homatidis, 1989; Matson & Nebel-Schwalm, 2007). Como recogen
Phetrasuwan & Miles (2009), el aumento del nivel de estrés para estas
madres tiene como consecuencia, una mayor probabilidad de sintomas
del espectro depresivo y una evidente disminucion del bienestar vital.
Por ello y siguiendo a Estes et al. (2013), es tan importante ensefarlas a
manejar la conducta de su hijo o hija para facilitar una disminucién del

estrés y fomentar bienestar.

Los progenitores encuentran mayores dificultades para manejar la
conducta del menor cuando aparecen dichas conductas disruptivas,
momento en el cual deben protegerse no sélo a ellos y a los demas, sino
al propio nifio o nifia de si mismo, lo que deriva en situaciones
dolorosas de manejar, con el componente afiadido de la mitrada critica
social que no suele mostrarse comprensiva con escenas tan
desagradables. EI temor de las familias ante la idea de que estas
explosiones persistan en el tiempo y las consecuencias de las mismas
cuando el nifio o nifia se convierta en adolescente, suponen otra fuente
de angustia afiadida, a la presente (Hastings, 2002; Myers et al., 2009;
Sikora et al., 2013; Woodgate et al., 2008). En este sentido, no
podemos olvidar que independientemente del nivel cognitivo del
menor, los nifios y nifias con trastornos del espectro autista manifiestan
alteraciones de conducta especialmente intensas, en comparacion con
otros menores con discapacidad intelectual, por lo que esta cuestion
sobra una relevancia muy especial para las familias afectadas, sobre
todo a medida que crecen estos nifios y nifias; asi lo refieren Totsika,
Hastings, Emerson, Berridge & Lancaster, (2011), que afiaden como
esta problematica no parece afectar a la salud emocional de las madres

en los primeros afios de vida de los menores, cuestion que podria estar
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asociada a un manejo més facil de las mismas asi como a la mayor

“normalidad” que parecen tener estas conductas a edades tempranas.

Cuando estas alteraciones de conducta ocurren en publico la
experiencia puede llegar a ser ain mas complicada de afrontar para los
progenitores, dado que en ocasiones son juzgados como malos padres
de manera explicita y directa; en otros momentos las criticas no son
manifiestas, aunque el sentimiento de ineficacia y de estar siendo
censurado persiste de igual manera (Gray, 1994; Higgins, Bailey &
Pearce, 2009).

Dada la gravedad de estos sintomas y las consecuencias adversas que
pueden derivarse de los mismos, son muchas las investigaciones que
relacionan las alteraciones de conducta graves con cuadros depresivos
en las madres, asi como con niveles de estrés psicoldgico clinicamente
significativos (Taylor &Warren, 2012; Tehee et al., 2009; Tomanik,
Harris & Hawkins, 2004). Barker et al., (2010) refiere que en general
los progenitores de nifios y nifias con mayores problemas conductuales
poseen una mayor vulnerabilidad a padecer trastornos emocionales de
diversa indole. A su vez, otros estudios vinculan los problemas de
conducta con la relacién entre el dolor fisico los niveles de estrés
experimentados por padres y madres en relacion a su papel como
cuidadores (Walsh, Mulder & Tudor, 2013)

Estos resultados aparecen recogidos tanto en investigaciones con
poblacién infantil como en adolescentes y adultos con TEA, lo cual
confirma la significativa interferencia que producen en el
funcionamiento diario de la familia a lo largo de toda la crianza. En el
caso de pacientes adultos la severidad y extension de los sintomas
conductuales constituyen el predictor mas robusto del malestar en la

madre, aumentando la intensidad de los sintomas depresivos, de los
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sentimientos de pesimismo, asi como un mayor distanciamiento en sus
relaciones interpersonales (Abbeduto et al., 2004; Gray, 2002a; Pozo,
Sarrid y Méndez, 2006; Stuart & McGrew, 2008).

La interferencia tan significativa que pueden tener los trastornos de la
conducta en los padres y madres de nifios y nifias durante su crianza ha
sido comprobada no s6lo en poblacion con TEA sino en aquella con
desarrollo normalizado. Donenberg & Baker (1993) encuentran que el
nivel de estrés experimentado por padres y madres de nifios con
trastornos externalizantes de la conducta fue similar a la de los padres y
madres de menores con TEA lo que informa del grado de alteracion
que producen por si mismas los trastornos de conducta. Dumas, Wolf,
Fisman & Culligan, 1991 comparan familias de nifios y nifias con TEA,
nifios con problemas de conducta, con sindrome de down y con
desarrollo normalizado. Los progenitores de nifios y nifias con TEA y
con problemas de conducta experimentaron mas estrés que los otros
dos grupos. A su vez las madres de nifios y nifias con TEA y nifios y
niflas con trastornos de conducta experimentaron niveles
significativamente més altos de disforia tanto a nivel clinico como
estadistico en comparacion con las madres con hijos o hijas libres de

este espectro sintomatico.

En el caso de nifios y nifias diagnosticados de autismo de alto
funcionamiento, se repite esta asociacion entre alteraciones de la
conducta y un incremento de los niveles de estrés familiar. A pesar de
que estos menores presentan niveles de desarrollo intelectual dentro de
la media, la presencia de trastornos del comportamiento asociados
sigue siendo un factor clave que repercute en el malestar de todo el
nacleo familiar, de manera similar a como ocurre con nifios y nifias con

autismo clasico. Rao & Beidel (2009) encuentran en su estudio como
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en poblacién de alto funcionamiento son mas comunes los problemas
de la conducta internalizantes, como los trastornos afectivos y de
ansiedad. Estos menores, dada su mayor capacidad intelectual, son méas
conscientes de sus dificultades sociales, asi como de sus diferencias
respecto a sus iguales, lo que puede llevarlos a sentir mayores niveles
de ansiedad ante la tarea de encajar en un grupo de nifios y nifias con un

desarrollo normalizado.

Dada la mayor implicacion de las madres en la crianza éstas suelen ser
las més afectadas por los problemas conductuales de los hijos e hijas en
comparacién con sus parejas. Por otro lado se ha encontrado que los
padres son capaces de mostrar habilidades de afrontamiento mas
adaptativas en estas situaciones criticas las cuales amortiguan el efecto
del estrés (Hastings & Beck, 2004; Hastings, Kovoshoff & Brown, et
al., 2005).

Otras alteraciones comportamentales como las conductas repetitivas,
muy caracteristicas de estos nifios y nifias, a pesar de ser muy
frecuentes, parecen preocupar en menor medida a los padres y madres
dado que en general suelen producir menor interferencia en el
funcionamiento y adaptacion del menor a su contexto mas cercano
(Higgins et al., 2009; Wolf, Noh, Fisman & Speechley, 1989).

Como refieren Peters-Scheffer, Didden & Korzilius (2012), son
multiples las conductas de los nifios y nifias que tienen relacion con el
malestar de sus madres, y a pesar de que existan ciertos patrones de
interferencia que se repiten entre familias, la cuestion no es clara al
ciento por ciento; esto es, cada madre y cada padre vive y afronta los
sintomas de su hijo o hija de una forma particular y unica, que revierte
en niveles muy variables de estrés. Las diferencias individuales son la

norma de la casa, por lo que parece mucho mas conveniente adoptar
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una vision individual e idiosincratica de cada familia a la hora de
conocer cuales son los sintomas que les provocan mayor interferencia y

como ayudarlos a afrontarlos de la manera mas adaptativa posible.

Otras variables relevantes: edad y apoyos

Existen ciertas variables que modulan el efecto de los trastornos de
conducta de los hijos e hijas en el bienestar de sus progenitores. Las
mas relevantes son la edad asi como los niveles de apoyo formal e

informal.

La influencia de la edad del hijo o hija en el malestar de las madres es
aln una cuestion sujeta a debate, dado los multiples resultados que
encontramos, en aparente contradiccion. Es notorio que los sintomas
gue presentan estos menores, cambian y evolucionan con el paso de los
afios, aunque esta progresion no es homogénea, apareciendo maultiples
diferencias individuales. Algunos autores refieren que son las madres
de nifios y nifias mas pequefios las que estan sujetas a niveles mas altos
de estrés, debido principalmente a la inexperiencia en el manejo del
menor o la menor, lo que deriva en unas habilidades de afrontamiento
aun pobres y asi como en una escasa confianza en las mismas (Duarte,
Bordin, Yazigi, & Mooney, 2005; Grant & Whittell, 2000; Seltzer et
al., 2003; Seltzer et al., 2004). Dumas et al. (1991) encuentran que las
madres de los nifios y nifias con TEA mas jovenes (menores de 7°5
afios) referian mas disforia que aquellas con nifios y nifias de méas edad.
Parece ser que el estrés de la madre aumenta especialmente durante el
periodo pre escolar, dado la gran cantidad de tiempo que éstas pasan
con sus hijos e hijas; este fendmeno no se repite en el caso de los
padres (Gerstein et al., 2009).
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Otros autores encuentran que las madres con hijos o hijas con TEA
adolescentes y adultos manifiestan mayores niveles de estrés,
acentuado aun mas dicho malestar en el caso de aquellos adultos con
tendencia a la irritabilidad excesiva; esto se explicaria dado el mayor
peso y tamafio de los adolescentes y adultos, lo cual incrementa el
alcance de las conductas problematicas (Bristol, Gallagher & Holt,
1993; Konstantareas & Homatidis 1989; Shu et al., 2001).

En dicha poblacion de madres adolescentes y adultos con TEA aparece
también una disminucién en la reactividad afectiva, asi como en la
cantidad de emociones positivas experimentadas. En estas madres la
ausencia de estresores diarios no desencadenaba un aumento de afecto
positivo, cosa que si aparecia en madres de nifios y nifias con desarrollo
normalizado. Esto podria deberse a un efecto de agotamiento
experimentado por las madres de los nifios y nifias con TEA tras mucho
tiempo de crianza, lo que deriva en que sus niveles de bienestar no
responden directamente a la presencia o ausencia de estresores agudos
de carécter cotidiano. A su vez se observa una respuesta de
insensibilidad emocional ante las muestras de apoyo por parte del
entorno, lo cual parece responder al mismo mecanismo de cansancio
acumulado (Smith et al., 2010)

Otra variable mediadora clave entre las alteraciones de conducta de los
menores y el malestar materno es el apoyo familiar del que disponen
estas madres para afrontar los desafios de la crianza. Diversos estudios
han encontrado como aparecen mayores niveles de estrés psicolégico
en situaciones de bajo nivel de apoyo por parte de la familia (Bromley,
Hare, Davison, & Emerson, 2004; Henderson & Vandenberg, 1992,
Pozo et al., 2006).
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Una tercera variable muy cercana a la anterior tiene que ver con los
apoyos por parte de centros e instituciones, que cobran una mayor
importancia cuando las personas afectadas son adolescentes y
especialmente adultos. Aquellas madres que no cuentan con este tipo de
apoyos externos institucionales refieren niveles superiores de malestar
reactivos a los trastornos de conducta de sus hijos e hijas que aquellas
que si cuentan con dichos recursos (Gray, 2002b; Sen & Yurtsever,
2007)

En conclusién, cabe resaltar, que dado que las principales causas de
estrés para los padres y madres estdn relacionadas con factores
dificilmente modificables, especialmente a corto plazo, como son las
alteraciones conductuales, podria considerarse una intervencion mucho
mas efectiva aquella que incida sobre las estrategias de afrontamiento
de los progenitores; seria por lo tanto de gran relevancia centrar los
esfuerzos no so6lo en la mejora en el control de los comportamientos
disruptivos de nifios y nifias, sino en manejo de los propios
sentimientos de malestar y angustia de madres y padres (Rao & Beidel,
2009).

ii.  Elinicio: recibiendo un diagndstico

El comienzo del proceso para las familias con nifios y nifias con TEA
se ubica en torno a la fase del diagnéstico, desde que aparecen las
primeras sospechas hasta que éste se confirma. La obtencion de un
diagnostico temprano y acertado que sirva de punto de inicio para
llevar a cabo todos los cambios e intervenciones necesarias es un paso
clave en el camino que recorren estos padres y madres. La ausencia de
un diagnostico exacto puede provocar fuertes sentimientos de

impotencia en la madre, asi como culpa, tristeza y sensacion de alta
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ineficacia personal, debido a la situacion de desconocimiento, duda,
incertidumbre o desconcierto que experimentan hasta el momento en el
que conocen con certeza la etiqueta diagnostica (Gray, 2002, 2003;
Hutton & Caron, 2005; Ruiz-Lazaro, Posada de la Paz e Hijano
Bandera, 2009; Rutter & Schopler, 1987; Shu et al., 2006; Siklos &
Kerns, 2006).

Tal y como recogen Chen, Liu, Su, Huang & Lin, (2007), son muchos
los factores que determinan el momento de diagndstico de un nifio o
nifia, siendo los principales la edad del nifilo o nifia, su afio de
nacimiento y el estatus socioecondmico de la familia. Otro grupo de
factores determinantes son los relacionados con los sintomas del nifio o
nifia; Zablotsky et al (2017) encuentran que los menores con problemas
de naturaleza verbal y/o comunicativos, y con gestos o movimientos
inusuales tienen una mayor probabilidad de recibir un diagndstico mas

temprano.

La preocupacion y el malestar aparecen normalmente antes de recibir el
diagnostico, sea éste provisional o definitivo. Las madres otorgan
mucha importancia a esta fase, considerandola un periodo de tiempo
critico dentro del propio proceso que constituye la crianza de un hijo o
hija con TEA. La mayor parte de ellas sospechan que algo va mal en el
desarrollo del menor desde mucho antes de acudir al especialista.
Algunas consultan rapidamente a su pediatra para contrastar sus dudas
y averiguar la razon de sus sospechas; otras demoran este paso debido a
la ignorancia respecto a la presencia de un problema o en un intento de
evitar una verdad que comienza a hacerse evidente ante sus 0jos
(Fleischmann, 2004; Sim, Cordier, Vaz, Netto & Falkmer, 2017
Sivberg, 2002a). Segun el estudio de Moh & Magiati (2012), quienes
analizan los factores asociados al estrés y la satisfaccion de los padres y
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madres durante el proceso de diagndstico, encuentran que los
progenitores con mayor nivel educativo y socioecondmico, suelen tener
sospechas de manera mas temprana acerca de las dificultades de sus
hijos, de manera que acuden mas precozmente a las consultas de los
especialistas. A su vez Twyman, Maxim, Leet, & Ultmann (2009)
afiaden en este sentido como los padres y madres cuyos hijos e hijas
muestran mas dificultades en el desarrollo social obtienen un
diagnostico precoz, definiendo esta area en concreto como
especialmente relevante de cara a una deteccion temprana. Es un
aspecto del desarrollo que suele ser méas facilmente observable y
Ilamativo para las familias, lo que desemboca en una sefial de alarma al
especialista que tiene lugar antes, por lo que las derivaciones a la

atencion temprana ocurren también mas prematuramente.

Son muchos los problemas que enfrentan estas madres en el proceso de
encontrar un especialista cualificado, acceder al mismo y obtener un
diagndstico acertado; dicho proceso se convierte en un importante
desafio, asi como en una causa de intenso agotamiento. La marcada
demora que con frecuencia implica la obtencion del diagndstico supone
una fuente afiadida de estrés a las familias, que deben afrontar
continuas esperas, preguntas sin respuestas, informacion inexacta y a
veces contradictoria. Un diagnostico e intervencion precoz son la base
de un tratamiento exitoso, asi como un facilitador claro de la
adaptacion de la familia a la nueva y dura situacion que les ha tocado
vivir. Para ello el profesional debe estar familiarizado con los
instrumentos de cribado y evaluacion necesarios, asi como con la
sintomatologia presente desde los primeros afios que nos alarma de una

alteracion en el proceso de desarrollo (Blenner, Reddy & Augustyn,
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2011; Jones & Passey, 2005; Ruiz-Lazaro y cols., 2009; Sivberg,
2002a).

La evaluacion individual que llevan a cabo las madres de esta
experiencia inicial tiene un peso significativo en los sentimientos con
los que ellas comienzan un camino que suele aparecer plagado de
complicaciones. Cuando estos primeros pasos son percibidos como mas
negativos la sensacion de carga familiar e individual aumenta, de forma
que, desde el punto de partida del viaje, el sentimiento de estas familias
es de cansancio y desesperanza (Oprea & Stan, 2012; Stuart &
McGrew, 2008). Son muchos los progenitores que hacen referencia a
como les fue negado que su hijo o hija tuviese algin problema, siendo
ignoradas sus sefiales de alarma y observaciones durante largo tiempo,
lo que complica sobremanera el buen avance de la situacion, ya de por

si compleja (Hernandez y cols, 2005; Hutton & Caron, 2005).

iii.  Reaccién emocional de los padres y madres ante el

diagnostico

Son multiples y diversas las reacciones referidas por las madres ante el
diagnostico, las cuales dependen de la situacion Gnica dentro de la cual
se encuentra cada familia. Suele caracterizarse por una mezcla de
sentimientos de impacto y alivio en aparente conflicto, que se traducen
en un crisol de emociones y sensaciones tales como el bloqueo,
devastacion, rechazo, incredulidad, hipersensibilidad emocional,
labilidad afectiva, paralisis, trauma confusion, incertidumbre,
sentimiento de pérdida de la esperanza en el hijo, reacciones de pena
similares al duelo, destruccion de expectativas y esperanzas, culpa,
responsabilidad, vergienza, intensa ira dirigida al personal médico y a

los profesionales involucrados con el nifio, deseos de no haber tenido al
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hijo o hija, disminucidn de la autoestima y del sentimiento de eficacia
como progenitores (Barnett, Clements, Kaplan-Estrin, & Fialka, 2003;
Heiman, 2002; Lindblad, Rasmussen & Sandman, 2005).

Tal y como refieren Dale, Jahoda, & Kbnott, (2006) una de las
emociones mas comunes y naturales desde el momento del diagnostico
es la culpa que surge ante la idea de ser responsable directos o
indirectos del trastorno del hijo o hija. Spitz (1945) relaciond el
autismo con ciertos rasgos de personalidad de los progenitores como el
distanciamiento o la frialdad; a pesar de que dicha idea ha sido
desmentida cientificamente, no deja de ejercer una gran influencia en
los padres y madres provocando, hasta el dia de hoy, profundos
sentimientos de culpa que pueden mantenerse durante largo tiempo,
especialmente en las mujeres. Los estudios encuentran evidencia
contraria, detectando que el posible distanciamiento de los progenitores
surge como reaccion a la carga del sistema familiar consecuencia de los
problemas asociados al nifio o nifia con TEA, no siendo el origen del

cuadro, sino un resultado del mismo (Sivberg, 2002b).

Como refieren Lutz, Patterson, & Klein (2012), tras la primera reaccion
de caracter esencialmente emocional, la recepcién del diagnostico
provoca en las familias una serie de respuestas de caracter adaptativo,
especialmente dirigidas a conseguir respuestas a sus preguntas, lo que
mitiga la angustia fruto de la incertidumbre. Esto ayuda a los
progenitores a comprender y aceptar el trastorno de sus hijos o hijas, asi
como las limitaciones impuestas por el mismo, aumentando la
adaptacion del nacleo familiar asi como a promover expectativas mas
realistas acerca del futuro del menor. Tras la fase diagndstica la familia
va adoptando progresivamente una postura mas positiva y dinamica,

redirigiendo las ansiedades que paralizan en una fuerza que aporta
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energia para afrontar las adversidades y buscar alternativas (Dardas &
Ahmad, 2014a; Fleischmann, 2004; Heiman, 2002; Hutton & Caron,
2005; Midence & O”Neill, 1999).

Sen & Yurtsever (2007) describen el proceso de adaptacion emocional

a la situacion de crianza de un hijo o hija con TEA como una

progresion a través de tres fases cada una de las cuales se caracteriza

por una serie de reacciones afectivas particulares.

a)

b)

Las reacciones iniciales o primarias suelen caracterizarse por
inmovilizacion, rechazo, blogueo y aturdimiento general debido a la
grave, y en ocasiones inesperada noticia. ES muy comuin una
tendencia a negar la evidencia, buscando segundas opiniones en
diferentes especialistas, con frecuentes intentos de minimizar el
problema asi como albergar la esperanza de una cura milagrosa o

un diagndstico alternativo de naturaleza mas benigna.

Las reacciones secundarias implican normalmente emociones mas
intensas tales como la culpa, indecisién, ira, vergienza, que
aparecen de manera reactiva a la toma de conciencia de la realidad
que supone el diagnostico de autismo.

Las reacciones terciarias suponen una respuesta mas elaborada, que
requiere de un margen temporal amplio tras la recepcion del
diagnostico. Es fruto de una elaboracion personal que determina en
ultimo término cdmo maneja la persona esta realidad en su dia a
dia. Las mas comunes son la negociacion, la aceptacién y la

adaptacion.

Otros autores/as desarrollan modelos similares al descrito

anteriormente describiendo una evolucion que va desde reacciones mas

negativas, como la frustracion y el bloqueo, hasta estados emocionales
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caracterizados por un mayor optimismo, aceptacion, fortaleza y
crecimiento personal (Heiman, 2002; Kausar, Jevne, Sobsey, 2003).
Como refieren Dardas & Ahmad (2014a) dicha aceptacion implica la
superacion del estado inicial malestar y el comienzo de las medidas

racionales para afrontar el problema.

Brogan & Knussen (2003) analizan una seria de factores en la basqueda
de aquellos relacionados con una mayor satisfaccion en los padres y
madres en el proceso diagnostico. Encuentran que las familias que
reciben un diagndstico de sindrome de Asperger, frente al de autismo,
quienes reciben un diagnostico mas concreto y especifico, y aquellos
gue no tienen a sus hijos e hijas en contextos educativos, son aquellos
que refieren mayor satisfaccion. A su vez para ellos es muy importante
tener tiempo de hacer preguntas y el recibir informacién escrita, y
especialmente el hecho de que sus primeras sospechas sean aceptadas y

confirmadas por los profesionales.

Este proceso emocional debe ser cuidadosamente supervisado y
evaluado, para conocer la gravedad exacta y su evolucion, pues como
refieren Casey et al. (2012), son muchos los casos de padres y madres
gue manifiestan sintomas de trastorno de estrés postraumatico, los
cuales podrian cristalizar en un cuadro psicopatolégico de alta
gravedad, que pone en riesgo la vida de la persona afectada y como

consecuencia la de los hijos e hijas a su cargo.

Cada progenitor elabora su propio proceso, al igual que cada nifio y
cada nifia tiene un desarrollo particular. Estos cambios no son
necesariamente continuos, existiendo avances y retrocesos, y pudiendo
aparecer diversos desequilibrios personales y familiares (Banach &
ludice, 2010; Oprea & Stan, 2012). Una vez debemos acercarnos a esta
realidad desde una Optica lo méas idiosincratica posible; tal y como
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refieren Martins, Bonitoa, Andradea, Albuquerquea, & Chavesa (2015),
el impacto sobre la familia que tiene un diagndéstico depende de muchos
factores y por ello el resultado final puede ser ampliamente variable.
Estos autores no encuentran siempre el impacto brutal que cabria
esperar, sino que en muchas ocasiones es de naturaleza mas moderada.
En cualquier caso, esta cuestion nos emplaza de nuevo a conocer cada
caso de forma individual para adoptar el enfoque que precise cada

familia dependiendo de su situacion particular.

En este sentido Gaspar de Alba & Bodfish (2011) encuentran en la
muestra de padres y madres que investigan como su principal fuente de
preocupacion tiene que ver con conocer y saber afrontar los déficits
nucleares que manifiestan sus hijos e hijas, asi como poder hablar y
recibir informacién de los especialistas acerca de cuales son los

tratamientos mas adecuados para los menores.

Avdi, Griffin, & Brough (2000), recogen en su investigacion tres
construcciones diferentes que llevan a cabo los padres y madres
respecto al diagnostico de sus hijos, que en cada caso redundara en
unas emociones Yy actitudes concretas hacia el tratamiento y la vivencia
de la realidad del autismo. Encuentran tres tipos de discurso: el del
desarrollo normal, el médico y el de la discapacidad. Cada uno de ellos
enfatiza de forma mas acentuada una parte de la realidad asociada al
diagnostico; en el caso de la del desarrollo normal, médico y
discapacidad. Como es l4gico adoptar una visién u otra determina las
estrategias de afrontamiento que adopta la familia. Conocer este
enfoque para comprender en qué medida beneficia o perjudica al
funcionamiento de la familia podria ser un elemento de cara a la

intervencion de gran valor.
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Profundizando en este proceso de construccion personal, Goin-Kochel
& Myers (2005) analizan como el ubicar la causa del autismo como
algo de origen ambiental o tipo regresivo desencadena una vivencia de
la realidad diferente a la de los padres y madres que la ubican en
relacion a factores genéticos o congénitos. Independientemente de la
explicacion dada por los profesionales, las familias pueden adoptar una
vision u otra, tomando en consideracion otras fuentes de informacion,
en ocasiones tan poco fiables como su propia experiencia. El resultado
mas llamativo en este sentido de cara a la intervencion con familias
revela como aquellas que identifican la causa vinculada a factores
ambientales (regresivo), suelen experimentar mayores niveles de culpa,
dado que entienden que ha estado en su mano la posibilidad de prevenir
0 evitar el trastorno de sus hijos e hijas y no han sido capaz de lograrlo.
El factor culpa juega un papel crucial en las dindmicas afectivas de
estos progenitores, por lo que conocer los multiples factores que la
desencadenan constituye una herramienta de gran valor para intervenir

en su prevencién y/o manejo.

Desde una perspectiva mas integradora se contempla la situacién global
CoOmo una experiencia caracterizada por sentimientos de valencia
positiva y negativa, los cuales pueden estar especialmente polarizados,
y que aparecen continuamente entremezclados. Con el paso del tiempo
los sentimientos negativos no desaparecen, sino que van surgiendo
otros nuevos de naturaleza mas positiva que comienza a convivir con
los primeros y a integrarse en un todo en constante cambio
(Fleischmann, 2004; Myers et al., 2009).

Esta combinacion de emociones, en principio naturales y de caracter
adaptativo, dada la situacion pueden complicarse y cronificarse. Son
muchas las madres que refieren un estado de profunda y logica
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desesperanza en las semanas siguientes al diagnostico de su hijo o hija,
lo que termina cronificandose en algunos casos hasta convertirse en un
trastorno depresivo. En general a lo largo de toda esta fase las familias
se ven sobrecargadas por muchos sentimientos de los que casi nadie se
atreve a hablar con claridad, cosa que en si tienden a aumentar la
sensacion de malestar. Dada la intensa experiencia que supone tanto la
etapa pre como post diagnostico, es importante destacar la necesidad de
prestar un apoyo profesional a las madres en estas fases de especial
vulnerabilidad (Sen & Yurtsever, 2007; Taylor &Warren, 2012).

Como refieren Martinez y Cruz (2008) alcanzar un estado final de toma
de conciencia real y aceptacion puede complicase debido a diversos
condicionantes como son la ausencia de problemas fisicos o aparentes
en el nifio o nifia, la presencia de areas con un desarrollo normal asi
como la discrepancia entre opiniones de diferentes profesionales; todo
esto puede provocar el mantenimiento de serias dudas respecto a la
veracidad del trastorno y enlentecer el proceso de concienciacion
necesario para el ajuste saludable a la nueva situacion familiar. En todo
este proceso el papel de los profesionales que reciben las primeras
sefiales de alarma es vital para optimizar el ajuste de la familia al
proceso que deben atravesar (Diez Cuervo et al., 2005; Johnson &
Myers, 2007).

iv.  Profundizando en las particularidades del autismo

Tras recibir el diagndstico y superadas las primeras reacciones de
perplejidad y bloqueo las familias se enfrentan a uno de los principales
retos: conocer y comprender la realidad de los TEA, con todo lo que
esto conlleva. En este sentido son muchos los estudios que han

abordado los efectos de la crianza de nifios y nifias con necesidades
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especiales en sus madres y padres, aunque la atencion prestada a los
TEA ha sido un tanto desigual. Otros cuadros clinicos, tales como el
retraso madurativo, el sindrome de Down o las discapacidades
intelectuales de diversa etiologia han recibido mayor atencién
inicialmente (Blacher, Neece & Paczkowskib, 2005; Kearney & Grifin,
2001; Pisula, 1998; Seltzer et al., 1995; Sullivan, 2002). Por otro lado
son diversas las investigaciones que incluyen al autismo dentro de otros
grupos mas amplios como la discapacidad intelectual o las alteraciones
del desarrollo, sin ocuparse de las particularidades posee la crianza de
estos menores (Bailey et al., 2007; Singer, 2006). En los ultimos afios
se ha prestado una atencion mas especifica al autismo y a sus efectos en
los diferentes miembros que componen el nacleo familiar, llevandose a
cabo multiples estudios comparativos entre los progenitores de nifios y
nifias con TEA y otros cuadros diferentes (Emerson, Robertson &
Wood, 2004; Estes et al., 2013)

Como es de esperar, los progenitores de nifios y nifias con TEA
presentan mayores niveles de estrés en comparacion con progenitores
cuyos hijos e hijas poseen un desarrollo normalizado, siendo dicho
nivel de estrés clinicamente significativo, provocando con frecuencia
en toda la familia una serie de disfunciones emocionales de dificil
manejo (Basa, 2010; Walker, 2000; Weiss, 1991, 2002).

Las causas de este malestar son diferentes entre los progenitores de
nifios y nifias con TEA frente a la poblacion normalizada. En el estudio
de Stuart & McGrew (2008) los padres y madres de menores con TEA
describen el origen de su angustia en las conductas seriamente
disruptivas del nifio o nifia; por otro lado, los padres y madres de hijos
e hijas con desarrollo normalizado centran las causas del estrés parental

en su propio rol de figura materna y paterna y el cumplimiento de todas
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las funciones que dicho papel trae consigo. Esta diferencia refleja la
constante demanda de atencion que presentan los nifios y nifias con
TEA dadas sus caracteristicas especificas, en las que las alteraciones
conductuales suelen ser frecuentes y durante periodos muy
prolongados. Esto supone una exigencia inagotable para los padres y
madres que provoca un intenso cansancio y desgaste en los mismos, lo
que da lugar a que perciban estas situaciones como desbordantes
considerando los recursos de los que disponen (Balbuena Rivera, 2007;
Moes et al., 1992; Pisula, 1998; 2007).

Smith et al., (2010) encuentran que las madres de los nifios y nifias con
TEA refieren experimentar un mayor numero de acontecimientos
estresantes, tales como presiones laborales, conflictos maritales y
peleas entre sus hijos e hijas, afiadidas a sus continuos esfuerzos por
evitarlas, los cuales no siempre resultan exitosos. De hecho, estas
mujeres muestran tres veces mas probabilidad de experimentar al
menos un evento estresante al dia en comparacién con madres de nifios
y nifias con un desarrollo normativo. La cantidad de estresores diarios
experimentados estd estrechamente relacionada con el afecto negativo
sentido por estas mujeres (ansiedad, tristeza, desesperanza). En el caso
de las madres de nifios y nifias sanos la ausencia de estresores diarios
aumenta el afecto positivo experimentado, cosa que no ocurre en
madres de menores con TEA,; en ellas, los posibles efectos positivos
derivados de la ausencia de estresores en momentos concretos se
atenuaban, probablemente debido a un efecto de agotamiento
acumulado. En este caso se ha encontrado que tras mucho tiempo
dedicado a la crianza, los niveles de bienestar no responden de igual
forma que en poblacion normalizada a la presencia o ausencia de

estresores diarios, asi como a la recepcion de un mayor apoyo
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emocional. Por lo tanto, la vulnerabilidad de esta poblacion resulta méas
significativa, estando expuesta en mayor medida a eventos dafiinos a la
vez que menos protegida de los efectos de los mismos.

A continuacion, procedemos a describir los principales hallazgos en
relacion a las particularidades de los TEA frente a otros cuadros
psiquiatricos y neuroldgicos:

Sindrome de Down

En estudios comparativos con nifios y nifias con otras discapacidades
como el Sindrome de Down se ha encontrado una mayor afectacién del
bienestar general en las madres de menores con TEA. Estas presentan
niveles mas elevados de estrés y pesimismo personal, asi como en
relacién con la crianza, interacciones mas distantes con sus hijos e hijas
y mayor cantidad de sintomas depresivos que las madres de nifios y
nifias con Sindrome de Down (Greenberg, Seltzer, Krauss, Chou, &
Hong, 2004; Griffith, Hastings, Nash & Hill, 2010).

Las mayores diferencias entre ambas poblaciones de nifios y nifias
radican en la gravedad de los trastornos de la conducta, de la
interaccion social y lenguaje comunicativo que manifiestan los menores
con TEA. La probleméatica en el manejo diario de estas cuestiones
podria a estar asociada a la mayor afectacion que presentan las madres
de los nifios y nifias con TEA (Abbeduto et al., 2004; Griffith, Totsika,
Nash, Jones & Hastings, 2012; Holmes & Carr, 1999).

Aquellos estudios que han realizado una comparativa mas amplia,
considerando las diferencias entre madres de menores con TEA,
aquellas con nifios y nifias con sindrome de down y poblacion con
desarrollo normalizado, encuentran mayores similitudes entre las dos

ultimas, siendo el malestar de las madres de los nifios y nifias con TEA
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bastante superior al de los otros dos grupos. Las primeras manifiestan
mayores dificultades respecto a la alta dependencia que presentan estos
menores, las dificultades en el manejo de la conducta a nivel global, las
limitaciones que impone a en el funcionamiento de toda la familia, asi
como la necesidad de cuidado a lo largo de la vida con la escasez de
recursos y las limitadas oportunidades de intervencion de las que se
disponen (Estes et al., 2009; Koegel, Schreibman & Loos 1992).

En otras investigaciones que comparan de igual manera estos tres
grupos poblacionales (madres de nifios y nifias con TEA, sindrome de
down y desarrollo normalizado) las madres de los menores con TEA
muestran niveles mas altos de ansiedad y depresion, mayor aislamiento
social, menos competencia parental, menos satisfaccion marital, y una
adaptabilidad familiar inferior que las madres de los otros dos grupos;
frente a estos resultados un tanto desalentadores también aparece
recogido en esta poblacion niveles mas altos de cohesion familiar, los
cuales podrian ser muestra de una estrategia adaptativa de
afrontamiento de la problematica basada en una mayor union entre los
miembros de la familia. A su vez las madres de nifios y nifias con TEA
y aquéllas con hijos e hijas con sindrome de Down coindicen en una
serie de aspectos, como son: la necesidad de llevar a cabo una
cuidadosa planificacion para poder afrontar las conductas disruptivas
de sus hijos e hijas a diario, una fuerte sensacion de carga personal en
la tarea de la crianza, asi como una mayor tendencia a autoculparse
como estrategia de afrontamiento. Estos resultados no aparecian
recogidos en los casos de madres con menores con desarrollo
normalizado (Olsson & Hwang, 2001; Rodrigue, Morgan & Geffken,
1990; Rutgers, 2007; Shu et al., 2006; Sivberg, 2002).
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A pesar de las diferencias encontradas entre grupos, se encuentra un
perfil comun en relacion a las causas del estrés en familias de diversos
pacientes centrado en la dependencia de los mismos tanto en el presente
como en futuro, la necesidad de una mayor inclusion y normalizacion,
asi como los problemas asociados a nivel familiar (Green, 2002;
Rutgers, 2007; Sharpley, 1997).

En el trabajo de Pisula (2007) las madres de menores con TEA
presentan mas estrés que las de sindrome de Down. En general el
bienestar de las madres de nifios y nifias TEA aparece mucho mas
afectado probablemente porque se enfrentan en su crianza a un nivel de
impredecibilidad e inestabilidad mayor en sus tareas de cuidado, con
dificultades de comunicacion mas acentuadas con sus hijos, asi como
una deficiencia significativa en los servicios de atencion para los nifios
y sus familias. Las diferencias mas grandes entre los dos grupos
aparecen en los niveles de sobreproteccion/dependencia y en las
caracteristicas de personalidad dificiles, mas altas en madres menores
con TEA.

Griffith et al., (2010) comparan a madres de nifios y nifias con TEA,
con madres de menores con sindrome de Down y con otras
discapacidades de diversa etiologia. No encuentran diferencias
significativas en ansiedad, depresion, satisfaccion marital, afecto
positivo, satisfaccion vital general y satisfaccion familiar, lo que
sugiere cierto sustrato comun en la experiencia de la maternidad en
diversos trastornos. El bienestar referido por las madres de nifios y
nifias con TEA diferia s6lo en dos medidas especificas: mas estrés
maternal y mas percepciones positivas acerca de sus hijos. Estos

resultados revelan una cara muy diferente respecto a la vivencia de la
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maternidad, como menos patoldgica y problematica de la que

usualmente se recoge.

X Fragil.

En el estudio de Abbeduto et al. 2004 al establecer la comparativa con
madres de nifios y nifias con X fragil, se observaron resultados
diversos: niveles de pesimismo y distanciamiento en la relacion con el
hijo o hija similares al de madres de nifios y nifias con TEA; nivel de
malestar psicoldgico en madres de nifios o nifias con X Frégil inferior
al de madres de nifios y nifias con TEA y superior al de las madres de
menores con sindrome de Down. Estas diferencias encontradas entre
las madres podrian deberse a la diferencia en el grado de afectacion de
los hijos e hijas

Smith, Seltzer, & Greenberg (2011) comparan madres de nifios y nifias
con X fragil y TEA, las madres de este Gltimo grupo tenian mas
proporcion de dias con dolor de cabeza, de espalda, malestar muscular,
fatiga y sofocos. En general las madres de menores con discapacidad
tienen mas riesgo de problemas de salud, lo que deberia quedar patente

de cara a los servicios de salud

Trastorno por Déficit de Atencidn e Hiperactividad

Otros autores han establecido comparaciones entre el funcionamiento
de madres de nifios y nifias con TEA y madres de nifios y nifias con
Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH). Las madres
de los menores con TEA refieren menos calidad de vida debido a la
presencia de intensas y frecuentes preocupaciones, una mayor carga

referida respecto a la crianza, menos asistencia a grupos religiosos,
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mayor probabilidad de absentismo o abandono laboral, mas absentismo
escolar por parte del hijo, menos participacion en actividades o eventos
sociales, y menos implicacion en servicios comunitarios. La menor
participacion en actividades puede deberse a la dificultad para delegar
el cuidado del nifio o para conseguir su inclusion en actividades
sociales normalizadas. Las preocupaciones de los progenitores de los
nifios y nifias con TEA acerca del bien estar de sus hijos son comunes
en la infancia sobre todo en relacion a las dificultades de aprendizaje y
al miedo a que sean victimas de acoso (Pozo et al., 2006; Shu et al.,
2001). Los padres de nifios y nifias con TDAH también refieren menos
calidad de vida que el grupo control, pero en menor medida que el
grupo de nifios con TEA (Lee, Harrington, Louie, & Newsschaffer,
2007).

Es evidente el papel principal que juegan los sintomas especificos del
nifio o nifia como causa del malestar de la madre, variando éste en
funcién, entre otros, de la gravedad y tipologia de las alteraciones, lo
cual marca las diferencias entre madres de nifios con diversos
trastornos. Los sintomas del TEA de mayor gravedad son los que se
asocian con un mayor estrés informado (Frith, 1999; Hastings &
Johnson, 2001).

Autismo de alto funcionamiento y Sindrome de Asperger

En la literatura encontramos investigaciones comparativas respecto al
sindrome de Asperger, encontrando que estos menores frente a los
TEA, presentan sintomas més leves, con un mejor funcionamiento
general (Pakenham, Sofronoff, & Samios, 2004; Samios, Pakenham &
Sofronoff, 2011). Rao & Beidel (2009) comparan a madres de autistas

de alto funcionamiento (AAF) con madres de nifios sanos. Las primeras
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experimentan més estrés, lo cual parece directamente relacionado con
las caracteristicas y conductas propias del nifio o nifia. Este resultado
evidencia como el alto funcionamiento intelectual de los nifios y nifias
con TEA no compensa el estrés asociado por las alteraciones del
funcionamiento social y comportamental que muestran a pesar de su
buen nivel cognitivo. Similar restriccion se manifiesta en el
funcionamiento familiar. En general se recogen mas problemas
psicolégicos y una salud fisica y mental mas pobre que en las familias
normales. Las conductas identificadas como generadoras de estrés
fueron principalmente la hiperactividad y las alteraciones del estado de
animo. Se registra una alta presencia de problemas internalizantes
(miedo, ansiedad, retraimiento) tanto en los AAF como en sus
hermanos sanos, hallazgo consistente con investigaciones previas que
refieren como estas conductas son mas frecuentes en nifios con AAF,
siendo los comportamientos externalizantes, como los trastornos de
conducta, mas comunes en autismo tipico. Estas conductas
internalizantes suelen relacionarse con altos niveles de ansiedad, lo cual
en estos nifios y nifias puede derivar de la mayor conciencia que poseen
de sus limitaciones, lo cual puede provocar alteraciones emocionales de

diversa indole.

Lee (2009) estudia en profundidad a padres y madres de nifios y nifias
diagnosticados de autismo de alto funcionamiento comparandolos con
progenitores de menores sanos, encontrando en el primer grupo niveles
mas altos de ansiedad y depresién, asi como una menos satisfaccion
sobre la relacion marital; como podria esperarse los padres de menores
AAF muestran menos habilidades de afrontamiento adaptativas que los
padres de nifios sanos. Resulta Ilamativo como las madres de nifios y

niflas con AAF muestran habilidades mas adaptativas que los padres
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del grupo de menores sanos, lo que podria estar relacionado con el
hecho de que independientemente de que los hijos o hijas reciban un
diagnostico, las madres suelen estar mas implicadas en la crianza y por
ello desarrollan més estrategias de afrontamiento que sus compafieros

varones.

Otros trastornos psiquiatricos y neuroldgicos

Mugno, Ruta, Genitori D'Arrigo & Mazzone (2007) comparan la
calidad de vida de padres y madres de nifios y nifias con Trastornos
generalizados del desarrollo (TGD) con la de progenitores de menores
con otros trastornos psiquiatricos y neuroldgicos (retraso mental y
parélisis cerebral) y un grupo control. Los padres y madres de TGD
muestran mas problemas tanto a nivel fisico como psicologico que los
padres y madres con hijos e hijas que padecen otras condiciones
clinicas (Sindrome de Down, problemas de conducta, retraso mental,
problemas de aprendizaje). Los progenitores de TGD referian menor
nivel de actividad fisica, relaciones sociales mas escasas, y peor
percepcion general de su calidad de vida. No aparecieron diferencias
dentro del grupo de los Trastornos generalizados del desarrollo,
exceptuando los padres y madres de autistas de alto funcionamiento
que referian niveles mas bajos de calidad de vida que los padres de
autistas tipicos. Aparecen escasas diferencias entre los resultados de
progenitores con hijos e hijas con retraso madurativo, paralisis cerebral
y grupo control resaltando una vez mas la especificidad de las
complicaciones asociadas a la crianza de un nifio con TEA. Al
comparar a las madres de los nifios y nifias con TEA y de nifios y nifias

con paralisis cerebral aparece una mayor alteracion del bienestar fisico

47



Fundamentacion tedrica

en madres de nifios y nifias TGD y mayor del psicologico en madres de

nifios y nifias con paralisis cerebral.

V. Desafios en el contexto familiar

El contexto clave donde emergen los principales desafios en la crianza
y donde es preciso llevar a cabo las tareas esenciales de cuidado es en
la familia; el buen funcionamiento de la misma constituye eje vertebral
para el buen ajuste en el resto de esferas. En la literatura existente en
relacién a la experiencia de los progenitores de nifios y nifias con TEA,
se analizan diferentes variables psicoldgicas tales como el bienestar, la
calidad de vida y la satisfaccion. En este sentido la calidad de vida
podria contemplarse como un concepto mas complejo de naturaleza
multidimensional y dindmica que abarca mdltiples aspectos en la vida
de una persona; enfatiza no sdlo el sentimiento de satisfaccion y
bienestar personal, sino también involucra aspectos objetivos
relacionados con la condicion de vida y la interaccion que establece la
persona con su entorno (Benito Morales, 2010; Hu, Summers, Turnbull
& Zuna, 2011; Kuhlthau et al., 2014).

Existen muchos estudios que han recogido diferentes variables
familiares asociadas a una mayor calidad y satisfaccion vital, tales
como un menor nivel de estrés en la crianza, mayores ingresos y renta
familiar, mayor nivel de estudio de los progenitores, menor
sintomatologia del nifio o nifia con TEA, mayor nimero de hijos sanos;
a pesar de estos datos encontrados, no pueden considerarse de ninguna
manera resultados categoéricos, y siempre hay que tener presente que
cada familia es un sistema Unico, cuyas caracteristicas concretas
determinan su nivel de adaptacion final (Dardas & Ahmad, 2014c;
Favero-Nunes & Dos Santos, 2010; Gau et al., 2012).
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La recepcion de un diagndstico tan complejo y significativo como el
TEA produce un fuerte impacto global en las familias. Las madres
refieren que los mas afectados por la presencia de un menor con TEA
son los miembros de la familia nuclear o0 mas cercana, y especialmente
los propios progenitores, quienes son los protagonistas principales de la
historia junto con sus hijos e hijas, y los agentes activos primarios en
relacién a este desafio (Bohdrquez Ballesteros y cols, 2007; Heiman,
2002; Morgan, 1988; Sivberg, 20023, b).

Como refiere Hoogsteen & Woodgate, (2013) la convivencia con un
nifio o nifia con TEA desencadena desde el primer momento una
ruptura en los habitos de vida dada la necesidad de acomodar el
funcionamiento del hogar a las necesidades del menor, quien se
convierte en el centro de todo lo demés. En general disminuye
inicialmente la cohesion familiar dadas las fuertes exigencias que
reclama el nifio o nifia con TEA, lo cual restringe de manera
significativa todas las actividades de la familia. Estas circunstancias
desembocan en una menor flexibilidad global, con una capacidad de
adaptacion a los cambios afiadidos de la vida diaria inferior a la de
familias con hijos e hijas con desarrollo normalizado (Barnett et al.,
2003; Higgins et al., 2009; Myers et al., 2009; Shu et al., 2006).

Surgen mudltiples limitaciones a la hora de poder atender las
necesidades especificas de todos y cada uno de los miembros de la
familia, siendo necesario un reajuste global del sistema para adquirir un
nuevo marco de funcionamiento, en el cual normalmente el menor
afectado ocupa un lugar preferente; a su vez la independencia de padres
y hermanos se ve seriamente mermada, apareciendo ciertas dificultades
para disponer de un tiempo 0 un espacio propio para invertirlo en

descanso y actividades tales como viajes, vacaciones u ocio, asi como
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en relaciones sociales. La restriccion que tiene lugar en todas estas
areas puede desencadenar un circulo vicioso en el cual el bienestar de
toda la familia se ve afectado, lo que a su vez predispone a una mayor
tendencia al aislamiento y abandono de actividades (Bourke-Taylor et
al., 2010; Heiman, 2002; Parish, Seltzer, Greenberg & Floyd, 2004,
Rutgers, 2007; Sivberg, 2002; Stuart & McGrew, 2008).

Esta restriccion en el tiempo dedicado a la vida personal tiene una
repercusion directa en el estado de animo, provocando niveles mas
altos de afecto negativo tales como, frustracion, estrés e insatisfaccion,
los cuales pueden agravarse hasta constituir trastornos emocionales de
diversa magnitud (Duarte et al., 2005; Keenan, Dillenburger, Doherty,
Byrne & Gallagher.,, 2007). Como consecuencia no es inusual
encontrar, especialmente en las madres de los nifios y nifias, una escasa
motivacion para implicarse en relaciones sociales, lo cual est4
intimamente relacionado con dicho malestar, mas que con la falta de
redes sociales disponibles. A pesar de que son muchas las mujeres que
manifiestan una seria limitacion en la vida social, también se hay
madres que son capaces de mantener un nivel saludable de
participacion en actividades familiares y comunitarias, aunque tenga
que sacrificar parte del tiempo de ocio al dedicarse a otras actividades
de cuidado y asistencia (Smith, 2011).

Los progenitores deben afrontar una serie de reacciones con frecuencia
desagradables por parte de la familia cercana y extensa, como son la
incredulidad ante el diagnostico, el rechazo a la condicion del menor o
la menor ademas de interpretaciones erroneas de la conducta de estos
nifios y nifias, la cual en ocasiones es percibida como fruto de una
inadecuada educacion por parte de los padres y madres. Algunos

estudios han encontrado una mayor resistencia a la aceptacion del
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trastorno por parte de los abuelos, frente a las abuelas que suelen
mostrarse mMas comprensivas y receptivas, aunque en general las
personas mas mayores suelen mostrarse mas reticentes debido a la falta
de conocimiento y comprension de esta realidad (Hutton & Caron,
2005; Myers et al., 2009). Sen & Yurtsever (2007) encuentran que con
frecuencia las madres son culpadas por otros miembros de la familia
por tener un nifio o nifia con dificultades, proviniendo gran parte de
dichas criticas de la familia del marido. Dada su mayor implicacion
general, las madres muestran una tasa de estrés vinculada a esta
conflictiva situacion familiar significativamente superior a la de los
padres, siendo ellas principalmente las que deben hacer frente a los
problemas que surgen en el entorno relacional méas cercano (Little,
2002).

Dada la limitada aceptacion del trastorno que tiene lugar con frecuencia
por parte de la familia y el escaso apoyo que éstos aportan a los
progenitores, la mayoria de las madres refieren sentirse solas al frente
de todas las tareas y responsabilidades ligadas al cuidado de su hijo o
hija. Es frecuente el sentimiento de aislamiento y desconexion de los
progenitores respecto a los demas miembros de la familia, la cual en
otras ocasiones desconoce la problematica real por la que estan
atravesando estos padres y madres, asi como su nivel de sufrimiento y
malestar. Dicha situacion se complica considerando la pobre cobertura
que pueden ofrecer normalmente los servicios sociales y educacionales
de naturaleza publica, cosa que obliga a los padres y madres a buscar
ayuda en amigos y familiares que no siempre estan dispuestos a
prestarla; la alternativa disponible respecto a los recursos privados
supone un coste econdmico que muchas familias no pueden asumir, o

en el caso de hacerlo implica un alto nivel de estrés asociado a las
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limitaciones financieras (Bourke-Taylor et al., 2010; Dillenburger et
al., 2010; Ludlow et al., 2011; Woodgate et al., 2008).

vi. El papel de la pareja en la crianza

Los progenitores constituyen el elemento central que dirige y articula el
funcionamiento de toda la familia; la buena marcha del sistema
conyugal determina en gran medida la adaptacion de todos los
miembros al desafio que se presente. A pesar de que en los Gltimos
afios ha evolucionado el reparto de tareas en torno a la crianza,
equilibrandose entre los sexos, las madres siguen ocupando un papel
mas nuclear en estas tareas, y por ello las investigaciones suelen
atender en mayor medida a sus experiencias que a las de los padres
(Baker & Drapela, 2010; Braunstein, Peniston, Perelman & Cassano,
2013; Eisenberg, 1957)

A pesar de ello, y como recogen Hartley, Barker, Seltzer, Greenberg &
Floyd (2012), el papel de la pareja y las dindmicas que se establecen
entre ellas poseen un papel central e influencian enormemente la
adaptacion familiar. En relacion a esto, Martinez & Cruz (2008)
refieren que existen ciertos factores intrinsecos a la pareja que parecen
modular el impacto de todas las variables relativas a la crianza en el
funcionamiento global de la familia: la atribucién de tareas y roles entre
el padre y la madre, la valoracion personal que realiza cada uno de ellos
sobre el reparto de las cargas familiares, la percepcion que poseen sobre
el propio trastorno en si, la capacidad de adaptacion de cada uno de los
miembros de la pareja hacia los problemas, el apoyo percibido por
parte del conyuge, la satisfaccion conyugal asi como la satisfaccién
personal de cada uno de ellos. En este sentido Siman-Tov & Kaniel

(2011) resaltan la importancia de la calidad de la relacion de pareja, ya
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que cuando esta es adecuada, aumenta la habilidad de afrontar el estrés

en la crianza de los progenitores.

La calidad de la relacién es un factor protector esencial, considerando
la alta conflictividad marital referida por las madres la cual es debida al
exceso de responsabilidad que deben asumir ellas en lo que respecta al
cuidado del nifio o nifia; el distanciamiento de los maridos no sélo
respecto a los cuidados del menor sino de todo el entorno familiar
constituye otro de los focos problematicos esenciales para las madres
de estos nifios y nifias. Otra cuestion que aumenta el estrés conyugal
tiene que ver con el escaso tiempo disponible para la privacidad de la
pareja, la cual con frecuencia refiere serias dificultades para poder
compartir momentos de intimidad, asi como mantener una
comunicacion saludable y necesaria (Myers et al., 2009; Shu et al.,
2006; Smith & Elder, 2010).

Mas alla de la conflictiva real que acontece, una variable clave en este
proceso tiene que ver con la percepcion subjetiva de los conflictos y
desajustes maritales reactivos a los desafios de la crianza; esta
percepcion puede llegar a ser muy dispar entre mujeres y hombres. En
ocasiones son ellos los que manifiestan una menor felicidad conyugal
respecto a sus parejas dado que al estar menos centrados en la crianza
del nifio o nifia tienen una mayor conciencia de la afectacion en la
relacion de pareja, mientras las madres, cuya ocupacion fundamental
esta en el cuidado del menor, permanecen menos atentas a la calidad de
la vida marital (Rodrigue, 1990; Stoneman & Gavidia-Payne, 2006;
Woodgate et al., 2008).

Gray (2003) analiza en profundidad la influencia reciproca que se
produce entre padres y madres observando como la alteracion de la
calidad de vida de los padres aparece de forma indirecta mediatizada
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por el propio malestar de las esposas, lo cual provoca disruptividad en
la vida doméstica dando lugar a mayores conflictos de pareja, y
afectando con ello el bienestar de los propios padres. Por ello cuanto
mayor es la ayuda que éstos prestan a las madres, proporcionandoles el
necesitado respiro, mejor resulta el bienestar de las mujeres, lo que
aumentan la propia satisfaccion marital y la calidad de vida de maridos.
Sivberg (2002) encuentra que en el caso de los hombres su nivel de
satisfaccion dependia de la carga total que ellos asumian, y no tanto del
equilibrio respecto a sus parejas, como si parece ocurrir en el caso de
las mujeres, las cuales demandaban un reparto méas equitativo de las

tareas.

Esta influencia reciproca entre el bienestar de la mujer y del hombre
aparece de forma evidente en multiples investigaciones. Los niveles de
depresion de la madre o del padre predicen el estrés del otro miembro
de la pareja, cosa que podria ser fruto de cierta conflictiva en el hogar
familiar. A su vez, en aquellas parejas en las cuales uno o ambos
miembros tienden a apoyarse en el compafiero en la busqueda de ayuda
0 consuelo, la presencia de trastornos afectivos en la mujer o el hombre
limita la disponibilidad de apoyo que pueden proporcionar al otro,
disminuyendo su salud emocional (Hastings, Kovshoff, Ward et al.,
2005).

Tal y como refieren Kersh, Hedvat, Hauser-Cram, & Warfield (2006),
la calidad de la vida marital es una variable esencial a tener cuenta,
dado que un buen funcionamiento en esta area se relaciona con menos
estrés y menos sintomas depresivos, independientemente del nivel
socioecondmico, las caracteristicas del nifio y el apoyo social. El buen
funcionamiento conyugal también influye significativamente en el

sentimiento de eficacia parental en el caso de las madres; en el caso de

54



Fundamentacion tedrica

los padres seria el apoyo social el que predecia més eficacia parental.
En este sentido, Weitlauf, Vehorn, Taylor, & Warren, (2012)
encuentran que la calidad de la relacion de pareja funciona como
amortiguador del efecto nocivo del estres; los autores manifiestan como
gracias a una buena relacion marital disminuye la probabilidad de
sintomas depresivos en las madres causados por problemas de conducta
del menor.

En general, respecto a la afectacién que puede aparecer en la vida
conyugal de los padres y madres de nifios y nifias con TEA aparece una
significativa variabilidad entre diferentes estudios, encontrdndose
resultados contradictorios; parecen ser muchas las variables que
interaccionan en este proceso, por lo que hasta ahora no contamos con
datos concluyentes respecto al nivel de interferencia que supone
(Schieve et al., 2007; Martinez & Cruz, 2008). Considerando las
separaciones y/o divorcios como indicativo del funcionamiento de las
parejas, Montes & Halterman, (2007) no registran mas separaciones en
esta poblacién frente a la de padres y madres de nifios y nifias con
desarrollo normalizado; por otro lado, Risdal & Singer (2004) en su
investigacion recogen un impacto menor al esperado en la calidad de
vida marital, siendo la tasa de divorcios en estas familias una fraccion

muy pequefia del total que se producen en la poblacion global.

vii.  El papel de los hermanos y hermanas

Dentro del ndcleo familiar, los hermanos y hermanas son los otros
grandes protagonistas y principales afectados por todos los cambios que
ocurren en el ambito del hogar. Dada la atencion continua que
demandan los nifios y nifias con TEA, sus madres deben invertir gran

parte de su tiempo en el cuidado de los menores con TEA. Esto
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desemboca en una menor disponibilidad de tiempo para compartir con
el resto de la familia, lo cual afecta especialmente a sus otros hijos o
hijas (Dillenburgeret al., 2010; Dyke, Mulroy & Leonard, 2009;
Dykens 2005). Como refieren Ward, Tanner, Mandleco, Dyches &
Freeborn, (2016) una de las tareas fundamentales para los progenitores
derivadas de la presencia de un nifio o nifia con necesidades especiales
es el aliviar el impacto negativo que esta situacion excepcional pueda
ejercer sobre el resto de hermanos y hermanas, los cuales se enfrentan
en general a una situacion familiar mas compleja de lo esperada. Deben
cuidar y supervisar de cerca la relacion entre sus hijos e hijas,
protegiéndolos y evitando situaciones peligrosas como peleas y
agresiones, cosa especialmente probable cuando hay mas de un hijo o
hija con dificultades. Aunque dicho objetivo de alguna forma supone
una trampa en si mismo, ya que como consecuencia, en el intento de
alcanzar este objetivo, las madres se ven obligadas a prestar mas
atencion aun al nifio o nifia con TEA, en detrimento del resto de
hermanos y hermanas. Estos son vistos con frecuencia como los
miembros ignorados de la familia, ocupando un segundo lugar,
supeditados continuamente a las necesidades de sus hermanos y
hermanas de menores con TEA lo que lleva a las madres a profundos
sentimientos de pena, culpa y ansiedad (Bourke-Taylor et al., 2010;
Lindblad et al., 2005).

Son comunes los sentimientos de celos dentro de la fratria, dado el
tiempo desigual que comparten los padres y mas aun las madres con los
hermanos y hermanas; frecuentemente deben asumir niveles de
responsabilidad superiores a los propios de su edad, funcionando como
segundos cuidadores. Otras emociones asociadas a esta situacion son la

pena, el resentimiento, la tristeza, ansiedad, inseguridad e incluso el
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miedo por el potencial dafio fisico que pueden experimentar, asi como
por la exposicion a conductas amenazantes. Como consecuencia de
estas problematicas algunos estudios recogen una alta prevalencia de
trastornos emocionales en los hermanos y hermanas de nifios y nifias
con TEA (Benderix & Sivberg, 2007; Mandleco & Webb, 2015).
Rodrigue, Geffken, & Morgan (1993) encuentran que los hermanos y
hermanas de nifios y nifias con TEA tienen mas problemas de conducta
internalizantes y externalizantes que hermanos de nifios y nifias con
desarrollo normalizado. A pesar de esto no encuentran una mayor
vulnerabilidad especial a problemas de adaptacion. La edad del
hermano o hermana y la satisfaccion marital estan relacionadas con la
salud mental de los hermanos o hermanas no afectados. Orsmond &
Seltzer, (2009a) encuentran que las hermanas manifiestan méas sintomas
depresivos y ansiosos que los hermanos, y que en general la historia de

salud mental de estas familias se asocia con mas sintomas depresivos.

Por otro lado, hay muchos estudios no encuentran una evidencia
concluyente de que los hermanos y hermanas tengan un riesgo mayor
de alteraciones psiquiatricas, apareciendo en este sentido resultados
contradictorios (Kaminsky & Dewey, 2001; Yirmiya, Shaked & Erel,
2001). Otros autores como Pilowsky, Yirmiya, Doppelt, Gross-Tsur, &
Shalev (2004), apuntan en sus investigaciones a que en general el ajuste
global de los hermanos y hermanas de nifios y nifias con TEA es mejor
del esperado, apareciendo escasas problematicas significativas. En
comparacion con la opinion de padres y madres, que se rebelaba como
mas negativa, Wood Rivers & Stoneman, (2000), hallan que los
hermanos y hermanas manifestaban mayor satisfaccion que sus
progenitores respecto a la experiencia de tener un hermano con TEA.
En este sentido Hesse, Danko, & Budd, (2013) encuentran que el factor
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que mejor predictor el buen ajuste de los hermanos y hermanas a esta
situacion familiar es la satisfaccion de los padres y madres con su rol de
cuidadores del menor con TEA; es decir, en la medida que existe
bienestar y salud emocional en los progenitores, el resto de la familia
funciona adecuadamente. Un factor complementario viene recogido por
Wood Rivers & Stoneman, (2003), quienes encuentran que, existiendo
una buena satisfaccion marital dentro de la pareja, se desarrolla una
mejor relacion entre los hermanos y hermanas. En ese sentido
contindan los estudios de Meirsschaut, Roeyers & Warreyn, (2010),
quienes refieren la relacion entre el estrés y los sintomas depresivos
hacia el hijo o hija con TEA y los sentimientos hacia los vastagos
sanos; se produce un proceso de generalizacion del estrés de unos a
otros. Los sentimientos de autoeficacia sobre los hijos afectados
influyen en los demas; conforme aumentan los sintomas depresivos
vinculados, menos autoeficacia hacia el sano. La baja autoeficacia va
mas alla del hijo afectado (diada) y afecta también a los demas hijos e
hijas, puesto que aumenta los sentimientos depresivos los cuales se

manifiestan en la relacion de la madre con todos los hijos.

Cuanto mayor es el malestar en la fratria y la conflictiva asociada
aumenta la probabilidad de que las madres experimenten un mayor
sentimiento de ineficacia personal, refiriendo mas estrés vinculado a la
crianza y mas sentimientos depresivos (Abedutto & al, 2004; Kuhn &
Carter, 2006).

Esta situacidn de malestar sufre una evolucion dispar con el paso de los
afios; Gray (2001) recoge en su estudio longitudinal como conforme
avanza el tiempo los padres y madres refieren menos problemas
experimentados por parte de sus otros hijos e hijas como consecuencia
de tener un hermano o hermana con TEA,; ello parece deberse a que la
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mayoria de los hermanos y hermanas en este estudio ya son personas
adultas y tienen su propia red de relaciones sociales fuera de la familia,
lo cual sirve de vélvula de escape de las tensiones que pueden
experimentarse en el hogar. A su vez, estos resultados positivos podrian
tener que ver igualmente como refieren Benderix & Sivberg (2007),
con el desarrollo del sentimiento de empatia, que favorece una mejor

relacién entre hermanos y hermanas.

En general la influencia de los hermanos es variable, encontrandose
resultados tanto de valencia positiva como negativa; a pesar de esta los
hermanos y hermanas de pacientes con TEA, que manifiestan una
afectacion de su funcionamiento social, emocional o conductual,
persiste a largo plazo asi q hay que trabajar sobre ello (Benson &
Karlof, 2008; Macks & Reeve, 2007; Orsmond & Seltzer, 2009b).

Dada la significativa influencia que ejercen los nifios y nifias con TEA
en sus hermanos y hermanas, los padres y madres subrayan la
necesidad de atencidn y entrenamiento especial para los hermanos y
hermanas de cara a su relacion con los menores con TEA (Dillenburger
et al., 2010; Hastings, 2003; Seltzer, Orsmond, & Esbensen, 2009).
Hutton & Caron (2005) constatan la relevancia de los grupos de apoyo
para estos miembros de la familia, enfocados en trabajar sentimientos
comunes como los celos y el resentimiento, facilitando la elaboracion
de los mismos, lo cual contribuye a la mejora de la calidad de vida de

todos los miembros del nacleo familiar.

Pérez Castafieda & Verdugo Alonso, (2008), recoge que la experiencia
de tener un hermano o hermana con discapacidad no ocasiona
necesariamente un impacto negativo sustancial sobre la calidad de vida

familiar percibida.
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viii.  Conciliando la vida laboral, personal y familiar

Otra faceta esencial que se ve perjudicada normalmente en el seno de
estas familias es la relativa al &mbito laboral. Son muchas los cambios
que sufren tanto las madres como los padres de los nifios y nifias con
TEA en sus trabajos fuera de casa. Estas manifiestan especialmente
serias dificultades para compatibilizar la vida familiar y laboral, en
comparacion con sus comparieros quienes suelen mantener su status de
trabajo; en el caso de los varones, pueden conservar roles saludables,
mas alla del de padre/cuidador, asi como pasar periodos de tiempo
alejados del estrés que supone el cuidado y supervision de nifios y nifias
con TEA (Bourke-Taylor et al., 2010; Duarte et al., 2005; Schieve et
al., 2007; Stuart & McGrew, 2008).

Tal y como recogen muchos investigadores aparecen severas
limitaciones en el ambito laboral para las mujeres, empezando por una
paralizacion del crecimiento en sus carreras, a nivel formativo y
experiencial; por otro lado tienen que rechazar muchas oportunidades
de empleo fuera de casa, y cuando tienen la oportunidad de acceder a
un puesto, aparecen cientos de complicaciones para mantener trabajos a
tiempo completo o para estar empleada mas de cinco afos
consecutivos, debido a los maltiples imprevistos que suelen caracterizar
sus vidas diarias (Gray, 2002a; Phetrasuwan & Miles, 2009; Parish et
al., 2004; Smith et al., 2010)

Muchas de éstas abandonan o rechazan ofertas laborales para dedicarse
a la crianza de los hijos, acompaniarles a las terapias y responsabilizarse
del amplio nimero de visitas médicas; esto confirma los hallazgos
acerca de que la eleccion de trabajo es una de las necesidades no
cubiertas de las madres de nifios y nifias con TEA, lo que ya de por si

puede generar altos niveles de insatisfaccién personal. S6lo un
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porcentaje escaso de madres trabajan fuera de casa o llevan a cabo
algun tipo de formacion, siendo mas comun que los padres mantengan
su status laboral (Gray, 2002; Gray, 2003; Lin, Tsai, Chang, 2007).

En muchos de estos casos, derivado del abandono o restriccion laboral
de uno o ambos progenitores, tiene lugar una pérdida anual de ingresos
en el hogar asi como una merma en los ahorros; ello deriva en una
carga significativa adicional para las familias lo cual puede limitar su
acceso a ciertos servicios de atencién de naturaleza privada cuyos
costes no puede asumir la familia restringiendo las oportunidades de
apoyo al nifio o nifia (Karst & Van Hecke, 2012; Montes & Halterman,
2008; Sen & Yurtsever, 2007). Afadido a la menor cantidad de
ingresos aparece un aumento de gastos fruto de los costes econdmicos
de médicos, terapeutas y cuidadores. De hecho, es habitual que estas
familias pasen por serios problemas financieros, considerando que
ademas de menores ingresos suelen tener menos cantidad de ahorros.
Todas estas cargas financieras parecen ser un factor mas, estrechamente
relacionado con los sentimientos depresivos en las madres (Ghanizadeh
et al., 2009; Heaman, 1995; Jarbrink & Fombonne, & Knapp, 2003;
Taylor &Warren, 2012).

ix. El apoyo social

Més alld del nucleo familiar aparece un macrosistema esencial
constituido por los apoyos formales e informales, siendo los primeros
los relativos a la asistencia profesional (médicos, terapeutas,
profesores) y los segundos a la proporcionada por familia extensa,
amigos, y otras comunidades. Ambos conforman un entramado que si
bien puede conformar un sistema de ayuda, suele ser tambiéen el origen

de problemas y dificultades para las familias.
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Apoyo social informal

Una de las consecuencias més frecuentemente asociadas a la crianza de
un nifio o nifia con TEA es el aislamiento social de toda o gran parte de
la familia nuclear, dadas las diversas restricciones que el cuidado del
menor o la menor conlleva per se, lo cual limita severamente el radio
de accion de todos los miembros de la familia, situacion mas acentuada
en el caso de las madres. De esta manera se crea un circulo vicioso de
aislamiento y malestar que en nada favorece el funcionamiento
saludable de los progenitores (Lindblad et al., 2005; Martinez & Cruz,
2008; Sivberg, a, b, 2002; Schieve et al., 2007).

Tal y como refieren Phetrasuwan & Miles (2009), los miembros de
estas familias disponen en general de menos tiempo para dedicar a sus
intereses y relaciones sociales, especialmente los progenitores de las
mismas. Por desgracia son las mujeres las que sufren una mayor
restriccion en esta area, lo cual provoca una disminucion de momentos
placenteros que puedan compensar el exceso de estrés y angustia que

padecen a diario.

En el estudio de Boyd (2002), las madres de los nifios y nifias con TEA,
y en especial aquellas cuyos vastagos tienen mayores alteraciones
conductuales tienden a buscar en mayor medida el apoyo social como
mecanismo de compensacion de su malestar, aunque no siempre sus
intentos alcanzan el objetivo deseado. Estas mujeres reciben en general
un menor apoyo social y soporte emocional, siendo esta condicidn una
de las principales causas de estrés para esta poblacion, especialmente
vulnerable; por lo que el resultado final es contrario al buscado. Con
frecuencia sufren una mayor exclusion de la comunidad lo que limita

los recursos de apoyo informal a los que pueden acudir en momentos
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de especial complicacion (Shu et al., 2006; Montes & Halterman,
2008).

Como refieren Bromley et al (2004) existe una mayor probabilidad de
que las madres refieran niveles méas bajos de apoyo social siendo
madres solteras, viviendo en situaciones de precariedad econémica y
teniendo un nifio o nifia con TEA (frente a otras alteraciones del

desarrollo).

La consecuencia méas natural de este aislamiento social es el
sentimiento de soledad, el cual se constituye en una constante universal
en muchos momentos de la vida de estas madres. Ellas contemplan
como muy a menudo sus hijos estan solos, apartados, inmersos en su
propio mundo. De igual manera pueden llegar a sentirse a menudo
ellas: solas en la lucha frente a las dificultades cotidianas y con serias
dificultades para poder comunicarse con los demas miembros de su

familia y amigos (Woodgate et al., 2008).

Un factor que parece contribuir a las dificultades en la creacion y/o
mantenimiento de una buena red social, independiente del originado
por la atencidn que precisa el hijo o hija, pueden ser los déficits en las
habilidades de relacion interpersonal que en ocasiones muestran los
padres y madres de los nifios y nifias con TEA. Dicha problematica
puede considerarse una sefial del componente genético que demuestra
un fenotipo autista mucho mas amplio, es decir, las madres y padres
como portadores de rasgos leves asociados al espectro autista. Las
caracteristicas de personalidad relacionadas con el autismo presentes en
los padres y madres podrian ser en parte responsables del estrés
familiar puesto que complicarian por si mismas la adaptacion a las

dificultades por parte de los progenitores (Brebner, 2000; Duarte et al.,
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2005; Gerdts, Bernier, Dawson, & Estes, 2012; Ingersoll & Hambrick,
2011).

Uno de los grandes obstaculos a superar por las familias en el terreno
de las relaciones sociales tiene que ver con el estigma que genera un
menor afectado por el TEA. Con frecuencia parece imposible soslayar
las implicaciones sociales de la conducta de los nifios y nifias con TEA,
dada su escasa o inadecuada respuesta social y su impacto en los
demas, lo cual puede complicar las oportunidades de contacto
interpersonal de toda la familia. Es habitual para los padres y madres
encontrar una escasa aceptacion del trastorno por parte de la sociedad y
muchos familiares, derivado con frecuencia de la poca comprensién
respecto al mismo, que se acrecienta dado el aspecto fisico normalizado
de estos nifios y nifias. Muchas madres refieren mal trato por parte de
conocidos y extrafios, hallando miradas hostiles, comentarios criticos,
risas, lo cual aumenta su malestar y disminuye la motivacion a
establecer relaciones personales mas alla del nucleo familiar maés
cercano (Bonis, 2016; Gray, 1993a; Ludlow et al., 2011; Myers et al.,
2009).

Gray (2002,2003) confirma en sus hallazgos el estigma sufrido
especialmente por las madres, quienes muestran una clara tendencia a
responsabilizarse por la conducta de sus hijos e hijas, lo que aumenta su
malestar frente al de sus parejas, el cual suele ser menos intenso. Aun
asi, se encuentran que la fuerza con la que aparece el sentimiento de
estigma parece ir decreciendo con el paso del tiempo. Esto se debe a
diversas razones: por un lado, aparecen ciertas mejoras en la conducta
en publico de los menores lo cual facilita el contacto social. Por otro
lado, se producen restricciones severas en la vida social de estas

familias lo que a pesar de no ser saludable para éstas, si disminuye su
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exposicion a situaciones de estigma. Otro fendmeno que tiene lugar y
que parece facilitar el contacto social de las familias de nifios y nifias
con TEA se relaciona con el hecho de que éstas se vuelven menos
sensibles a las opiniones ajenas Yy encuentran las conductas
estigmatizantes como menos amenazantes hacia su autoestima; aunque
se puede mantener cierta dosis de rechazo social, el impacto emocional
que éste tiene parece ser menor. A su vez los progenitores refieren que
les resulta mas facil encontrar a personas que aceptan a su hijo o hija tal

cual es y los ayudan a sentir que llevan vidas sociales normalizadas.

En esta linea, Ludlow et al (2011) encuentran como los padres y
madres aprenden con el tiempo diferentes formar de manejar y aceptar
los desafios que supone el contacto social. A pesar de ello, los
progenitores refieren como la falta de comprension y los juicios de los
otros contindan siendo los obstaculos mas significativos en la
interaccidn, haciéndolos sentir cuestionados como padres y madres e
incluso culpables del trastorno que padece su hijo o hija. Bajo estos
prejuicios erréneos subyace un profundo desconocimiento por parte del
contexto social acerca de lo que es un nifio o nifia con TEA y lo que

implica su crianza (Woodgateet al., 2008).

Como consecuencia de esta realidad social que aun permanece activa,
llena de prejuicios e injusticias para con estas familias, no es de
extrafiar que cada vez con mayor frecuencia muchos padres y madres se
involucran intensamente en grupos organizados para defensa de los
derechos de sus hijos, como uUnica forma de hacer presién para
conseguir el trato que merecen y necesitan. Estos grupos aportan
ademas de un medio legal para alcanzar objetivos, un contexto de
apoyo Yy sostén emocional, asi como una via para alcanzar la sensacion

de control sobre sus vidas y la de sus hijos (Boshoff, Gibbs, Phillips,
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Wiles & Porter, 2016; Burrell, Ives & Unwin, 2017; Ryan & Runswick,
2009)

Apoyo social formal

Acceder y mantener los recursos de apoyo formales es una gran odisea
para estas familias, y con frecuencia una fuente de estrés inagotable
debido a multiples factores vinculados a ella, especialmente las
limitaciones tanto en calidad y como en cantidad de las intervenciones.
Muchos autores encuentran que el apoyo por parte de profesionales e
instituciones es, a dia de hoy insuficiente, lo cual se constituye en una
intensa fuente de preocupacion y estrés para la familia, que comienza
antes de obtener el diagndstico y continta durante toda la vida del nifio
o0 nifia con TEA (Glazzard & Overall, 2012; Kohler, 1999; Sharpley &
Efremedis, 1997).

Proporcionar a los padres y madres de estos nifios y nifias una red de
servicios adecuada es una de las piezas claves que pueden facilitar a
estas familias la adaptacion a la compleja tarea de la crianza. El
asesoramiento por parte de los diferentes sectores especializados es
vital para los progenitores a la hora de responder a sus preguntas,
conectarlos con otros servicios de atencion e intervencion que puedan
ser necesarios, proporcionandoles diferentes contextos donde encontrar
apoyo e informacion. Este objetivo no siempre se consigue, lo que
limita sobremanera los recursos que pueden ofrecerse a esta poblacion
(Benjak, 2011; Ruiz-Lazaro et al., 2009).

Como refieren Moh & Magiati (2012) los progenitores muestran
niveles de estres mas altos asociados a un mayor numero de
profesionales visitados y a una menor colaboracion percibida en estos.

Por el contrario, manifestaban mayor satisfaccion, cuanto mayor era la
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colaboracidn percibida por los profesionales, la utilidad percibida de la
informacion recibida, y en los casos en los que la severidad del cuadro
era menor. Una de las consecuencias mas directas y nefastas recogidas,
como consecuencia de esta limitacion en el acceso a los recursos, es el
aislamiento social de los progenitores, quienes desconocen los cauces a
través de los cuales pueden obtener los recursos y prestaciones
pertinentes, tales como grupos de apoyo, escuelas para padres y
madres, instituciones enfocadas al respiro familiar, asociaciones de

pacientes, etc. (Woodgate et al., 2008).

Como ocurre en otras esferas asociadas a la crianza de estos nifios y
nifias, las madres son las que asumen la tarea de encontrar, acceder y
coordinar las diferentes actividades y servicios de los que disponen sus
hijos e hijas, intentando organizar multiples horarios, recabando
informes de diversos especialistas, con el objetivo de lograr una

atencion completa e integrada (Hutton & Caron, 2005).

Una vez comienza esta ardua tarea, las principales quejas que
manifiestan las madres respecto a los servicios asistenciales se refiere a
la dificultad para encontrar aquellos adecuados a las necesidades de sus
hijos e hijas, acceder a los mismos, lo que suele implicar eternas listas
de espera, ademas de las limitaciones para mantener dicha atencién en
el tiempo. Dicha coyuntura aparece especialmente acentuada en los
servicios de salud puablica y los servicios sociales, lo cual obliga a la
familia a buscar asistencia privada con los ingentes gastos afiadidos que
eso conlleva (Myers et al., 2009; Sharpley & Efremidis, 1997).

Una vez detectados los recursos disponibles, llega el momento de
decidir aquellos mas adecuados para el menor; Carlon, Carter, &
Stephenson, (2013) llevan a cabo un estudio para determinar las

principales variables relacionadas con esta toma de decisiones: ésta
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depende principalmente de las recomendaciones recibidas de otras
personas, de la disponibilidad, accesibilidad y coste de las
intervenciones, de la disponibilidad de otras alternativas, asi como de la

evidencia de la investigacion.

Sivberg (2002a) recoge que incluso cuando los padres y madres
consiguen acceder a determinados servicios, es comun el descontento
respecto a la atencion recibida, especialmente debido a las horas
insuficientes de tratamiento y al personal no cualificado. Hodgetts,
McConnell, Zwaigenbaum & Nicholas, (2017) afiaden una queja
generalizada debido a la fragmentacién de los servicios, remarcando la
urgente necesidad no resuelta de que los diversos recursos funcionen
conjuntamente. Las frecuentes contradicciones entre especialistas y las
indicaciones escasamente coordinadas colocan a los padres y madres en
una situacion de duda, conflicto y angustia que en nada facilita el
trabajo que deben abordar. Esta situacion se convierte en un peligroso
circulo vicioso, puesto que cuanto mayor es el estrés de los
progenitores mayor es la tendencia a buscar segundas y terceras
opiniones; conforme aumentan los servicios en los cuales consultan
estas familias, mayor es la probabilidad de que aparezcan discrepancias
entre las diversas fuentes de informacion, lo cual contribuye a
incrementar el estrés parental. Los profesionales de la salud muestran
su acuerdo con los padres y madres respecto a esta problematica,
confirmando el alto nivel de estrés que encuentran en esta poblacion
cuando acuden a consulta, vinculado especialmente al acceso y

mantenimiento de los servicios de atencion especializada

En relacion a este asunto, Sivberg (2002) encuentra altos niveles de
estrés en las madres debido a la escasa informacion de la que disponen
y de la limitada fiabilidad de la misma; el precario acceso a recursos
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especializados obliga en muchas ocasiones a estas familias a acudir a
fuentes poco formadas, lo que puede derivar en mayor confusion y
malestar. Para otros padres y madres la dificultad estriba, no en
conseguir informacion, sino en que ésta sea comprensible y accesible
para ellas. Muchos progenitores relatan un discurso clinico plagado de
tecnicismos, que tristemente no logran entender de manera adecuada, lo
cual les provoca mas dudas e incertidumbre afiadidas a las que ya

pudieran albergar previamente (Dillenburger et al., 2010).

La cuestion que no deja lugar a dudas, como remarcan Fuentes-Biggi y
cols, (2006) es que en cualquier intervencion la participacion de los
padres y las madres se ha identificado como un factor fundamental para
el éxito, y para ello es imprescindible que éstos comprendan la
situacion y necesidades de sus hijos e hijas, especialmente respecto a la
sintomatologia, el prondstico y el tratamiento méas adecuado. Para los
progenitores la informacidn recibida por parte de los profesionales del
ambito clinico suele ser es una de las mas valoradas y Utiles a la hora de
comprender el trastorno de su hijo o hija, constituyendo un arma muy
valiosa para afrontar su tarea diaria (Ling et al., 2007). En esta linea
Miller, Schreck, Mulick, Butter, (2012) investigaron las fuentes mas
usadas por las familias, encontrando que la opinion de los profesionales

de campos no médicos y la informacion de libros eran las mas usadas.

En conclusion, es indiscutible que los servicios de salud publicos
deberian constituir el pilar basico del sistema de apoyo social formal de
los padres y madres para ayudarlos a afrontar las multiples situaciones
que se les plantean en el dia a dia. Muchas familias manifiestan la
necesidad de que se lleven a cabo cambios mas globales, de caracter
politico, que proporcionen ayuda financiera a los padres y madres,

favoreciendo el desarrollo de un sistema comprensivo de diagndstico,
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terapia y rehabilitacion; dichas medidas podrian a su vez fomentar una
mejor integracion del paciente con TEA a nivel social (Shu et al. 2001;
Shu, 2009; Woodgate et al., 2008).

Una de las tareas mas complejas que deben afrontar durante toda la
vida los padres y madres de los nifios y nifias con TEA es la de
encontrar la atencion especializada de los terapeutas que apoyen a sus
hijos e hijas en las diferentes areas que puedan requerir intervencion; y
mas alla de eso, encontrar a una persona que entienda realmente cuél es
su realidad y los multiples desafios a los que se enfrentan a diario para
poder prestarles la atencion individualidad que precisan (Green, 2001;
Martinez & Cruz, 2008).

A pesar del aumento de menores diagnosticados de TEA muchos
profesionales que estan en contacto con ellos no son del todo
conscientes aun de lo que supone realmente la crianza de estos nifios y
nifias. Resulta de gran importancia que los especialistas conozcan de
primera mano estas dificultades de cara a poder llevar a cabo las
intervenciones mas oportunas, asi como para orientar a los padres y
madres acerca de todas las cuestiones cruciales en la educacion de sus
hijos e hijas; es crucial no so6lo el atender a las cuestiones relativas al
trastorno del menor, sino dedicar tiempo y esmero al cuidado de la
salud mental de los cuidadores (Dillenburger et al., 2010; Sloper,
1999). Jones & Passey (2005) confirman la relevancia de un
acercamiento exhaustivo a la realidad de cada familia, que permita
conocer en profundidad las percepciones parentales y como éstas
pueden llegar a influir en el funcionamiento no sélo del nifio o nifa,
sino de toda la familia; afiade a su vez la importancia de que el
profesional tome consciencia del potencial que posee tanto para

aumentar como aliviar el nivel de estrés de estos progenitores en
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funcién del manejo que muestre en la consulta de las diversas

problemaéticas que se le plantean.

Para conocer esta realidad, Bebko et al., (1987) estudian como difieren
las percepciones de la familia frente a las de los profesionales,
encontrando como éstos ultimos tienden a juzgar a los padres y madres
como mucho mas afectados por los sintomas de los nifios y nifias de lo
que los propios progenitores refieren en primera persona acerca de su
propia experiencia. Este hallazgo es una muestra muy significativa del
poder que pueden llegar a tener las impresiones de los profesionales
clinicos, fortaleciendo en este caso un punto de vista que subraya la
patologia o lo disfuncional de la familia y el paciente. Son comunes
estas opiniones dispares entre familia y profesionales respecto a
aquellas cuestiones que afectan o interfieren mas en la vida diaria; esto
supone con frecuencia un obstaculo al tratamiento, en tanto en cuanto,
partiendo de percepciones iniciales lejanas se suelen plantear planes de

accion igualmente distantes (Dillenburger et al., 2010; Gray, 1993b)

Algunos autores han recogido en sus investigaciones las necesidades
mas imperativas referidas por las familias en su relacion con el
profesional que atiende a su hijo o hija: la gran mayoria coindicen en su
deseo de recibir respeto y reconocimiento por su conocimiento y
destreza como progenitores de menor con TEA, concediendoles un
lugar como expertos y competentes en la crianza de su hijo o hija; esto
aumenta la sensacion de eficacia en estos padres y madres, mejorando
su funcionamiento global. A este respecto las familias demandan una
mayor integracion del conocimiento y experiencia de padres y
profesionales a través del intercambio de ideas entre ambas partes
(Jones & Passey, 2005; Sloper, 1999).
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Una de las principales necesidades de estos padres es la de ganar
confianza en sus capacidades de crianza lo que se ve fomentado por el
buen terapeuta que reconoce al padre 0 madre como persona, no solo
como ‘el cuidador del nifio”, como un ser humano con sus propias
necesidades y deseos. Un enfoque genuino por parte del profesional,
interesado en como estas familias afrontan los problemas diarios, que
es capaz de trabajar otras areas afiadidas, ademas de la discapacidad del
nifio el tratamiento o el cuidado, forja una relacion de confianza
facilitando que los padres y madres hablen acerca de sus sentimientos y
pensamientos, cuestiones claves para el bienestar de toda la familia
(Lecavalier, Leone & Wiltz, 2006; Lindblad et al., 2005).

Hutton & Caron (2005) refieren que la mitad de los padres no se
sienten respetados por médicos y terapeutas; éstos reclaman ser
reconocidos como validos y eficientes cuidadores, poseedores de un
conocimiento Unico acerca de la situacion y de su manejo. Para ello el
buen terapeuta debe tomarse en serio las observaciones, puntos de
vista, preocupaciones y opiniones de los padres y madres acerca de
todo aquello que concierne al nifio o nifia: esto fomenta en ellos un
sentimiento de seguridad para que se sientan libres de expresar sus

sentimientos y opiniones.

En el estudio de Lindblad et al. (2005) se recogen las principales
necesidades de estas familias en relacion a la atencion prestada por el
terapeuta: refieren la importancia de soluciones accesibles que aporten
calma respecto a las preocupaciones de la vida diaria, lo cual implica
un profesional disponible, cercano, que escucha, da consejos, da
informacién de todo tipo, atencion por teléefono, emergencia. Por otro
lado, estas familias demandan un lenguaje comprensible y adaptado a

su nivel de conocimientos técnicos, y un trato como personas capaces
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de comprender lo que le esta ocurriendo al nifio, y transmitiéndoles la
confianza en su capacidad de hacerse cargo de lo que le ocurre a su hijo
0 hija.

Asi pues, todas estas medidas deben ser tomadas en consideracion para
ayudar a la familia a sobrellevar las dudas, miedos y preguntas del dia a

dia, llevando a cabo de esta manera una intervencién completa y eficaz.

Considerando los mdltiples problemas y desafios a los que se deben
enfrentar estas familias en todas las esferas de la vida (social, laboral,
politica), es natural que una de las tematicas mas recurrentes en el
discurso de los padres y madres de nifios y nifias con TEA son las
continuas preocupaciones y dudas acerca del presente y especialmente
del futuro de su hijo o hija, sobre todo cuando se plantean el momento
en el que ellos y ellas ya no estén para defenderlos. Dichas cuestiones
son una fuente significativa de estrés para los padres y madres,
teniendo en cuenta el escaso control que pueden ejercer sobre esta
problematica y que efectivamente conforme pasan los afios y estos
menores crecen, cada vez hay disponibles menos recursos de ayuda de
calidad (Ahmadi et al., 2011; Heaman, 1995; Ogston, Mackintosh, &
Myers, 2011; Pelchat, Lefebvre, Perreault, 2003; Rutgers, 2007).

Como refieren Poon, Koh, & Magiati, (2013) las cuestiones mas
importantes para las familias tienen que ver esencialmente con la
seguridad, proteccion y satisfaccion del nifio o nifia, por encima de
otros logros como sus relaciones sociales. Otros temas recurrentes se
refieren principalmente a la futura independencia y autonomia personal
tanto a nivel econdomico como fisico, a la capacidad para adquirir una
solida educacion, tener una profesion, su habilidad para establecer
relaciones personales, asi como su seguridad y su salud (Heiman, 2002;
Rutgers, 2007; Shu et al., 2006).
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Tal y como ocurre en otras areas las madres son las principales
afectadas por todo aquello que concierne a sus vastagos, mostrando una
tasa mas alta de estrés que los padres vinculado al pesimismo acerca
del futuro de su hijo o hija (Little, 2002). En ese sentido, Benjak (2011)
encuentra que aquellas madres con una mayor seguridad respecto al
futuro de su hijo o hija mostraban niveles més altos de calidad de vida
y satisfaccion personal, lo que desemboca en un manejo mas eficiente
de los diversos desafios que se presentan a lo largo de la vida. En este
sentido Faso, Neal-Beevers & Carlson, (2013) recogen la importancia
de potenciar en estas familias la confianza en el futuro del nifio o nifia
como medida protectora frente al estrés, ya que es una variable
psicolégica muy relevante para la salud emocional de estos padres y

madres.

X.  Trastornos emocionales en los padres y madres

Considerando la enorme amplitud de desafios que deben enfrentar estas
familias, asi como el tiempo y esfuerzo significativo que invierten las
madres en la crianza de sus hijos, que el impacto sobre ellas sea mucho
mas intenso respecto a los padres; ellas refieren niveles superiores de
malestar, diferencia de geénero que no se encuentra entre padres y
madres de nifios y nifias con sindrome de Down o con desarrollo
normalizado; esto parece ser indicativo de las dificultades afiadidas
evidentes y de las particularidades que existen en la crianza de un
menor con TEA (Dabrowska & Pisula, 2010; Gray, 2003; Weiss,
2002). Los progenitores de nifios y nifias con TEA muestran una alta
probabilidad de desarrollar problemas de salud mental por lo que
requieren de una mayor atencion por parte de estos profesionales,
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siendo las madres especialmente vulnerables a sufrir trastornos
psicologicos (Hastings & Brown, 2002; Yirmiya & Shaked, 2005).

Una de las principales fuentes de tension y ansiedad en estas madres es
el desafio de ayudar a su hijo o hija a adaptarse y funcionar en el
mundo de manera autdbnoma. Dado que dicha tarea es de naturaleza
cronica, existe una alta probabilidad de que la sintomatologia ansiosa
y/o depresiva se mantenga en el tiempo de no llevarse a cabo las
intervenciones oportunas (Fleischmann, 2004; Montes & Halterman,
2007; Segui, Ortiz Tallo y De Diego, 2008; Taylor &Warren, 2012).
Pozo et al (2006) encuentran que un porcentaje mayoritario de las
madres estudiadas en su muestra refieren un grado de estrés por encima
del considerado clinicamente significativo que precisa intervencion
psicoterapéutica. Smith et al., (2010) encuentran en estas madres una
potente disminucion de los afectos positivos y un incremento de los

negativos, lo cual repercute directamente en su calidad de vida.

Aproximadamente la mitad de las madres seleccionadas a través de
diversos estudios refieren clinica ansioso depresiva de naturaleza
reactiva, siendo esta clinica mucho mas comun en ellas que en los
padres (Gray, 1994; Hastings, Kovshoff, Ward et al., 2005; Higgins, et
al 2009; Moes et al., 1992).

De una extensa revision comparativa acerca de la presencia del
diagndstico de depresion en madres de nifios con diversas alteraciones
del desarrollo, se extrae que las madres de nifios y nifias con TEA
presentan mas sintomas depresivos y mas riesgo de desarrollar
depresion clinica que las madres de nifios y nifias con otros trastornos
del desarrollo; la incidencia parece ser mas baja que la referida en otros
estudios previos, encontrandose que de alguna manera podria estar

sobreestimandose la prevalencia de los cuadros depresivos clinicamente
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significativos. A nivel longitudinal aparece una relacion positiva entre
ansiedad y depresion de forma que la presencia de la una fomenta a la
otra, y viceversa, estando ambos sintomas estrechamente unidos
(Bailey et al., 2007; Lloyd, & Hastings, 2008; Singer, 2006; Smith,
Seltzer, Tager-Flusberg, Greenberg & Carter, 2008).

Asociado a los cuadros depresivos pueden aparecer a su vez ideas
autoliticas, asi como intentos de suicidio, que como refieren algunos
autores, son la muestra mas severa de una incapacidad por parte de
estas mujeres de afrontar el desafio que se les ha planteado (Bourke-
Taylor et al., 2010).

Dada la alta prevalencia de trastornos mentales de diversa severidad en
esta poblacion, son muchas las investigaciones que recogen un alto
porcentaje de madres que reciben tratamiento psicoterapéutico y
farmacoldgico, siendo ellas en comparacion con los padres, las que
muestran una tasa mas alta de uso de antidepresivos, asi como de

atencion psicoterapéutica (Gray, 2002a, Heiman, 2002, Little, 2002).

Mudltiples estudios han intentado determinar cuéles son los factores mas
directamente relacionados con la presencia de sintomas depresivos en
las madres de los nifios y nifias con TEA. Como refieren Phetrasuwan
& Miles (2009) entre los mas importantes ligados a las propias
caracteristicas de los menores se ha encontrado como causa nuclear las
alteraciones  conductuales de éstos, especialmente aquellos
comportamientos mas agresivos. Entre los factores asociados a las
caracteristicas de la madre encontramos el nivel de estrés
experimentado, la reactividad emocional, la calidad y cantidad en la
expresion de los afectos, el estilo de afrontamiento que adoptan frente a
las dificultades, asi como los apoyos sociales con los que cuentan
(Bailey et al., 2007; Taylor & Warren, 2011). Totsika, Hastings,
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Emerson, Lancaster & Berridge, (2011) refieren que los principales
causantes de las alteraciones psiquiatricas tienen que ver con los

sintomas propios y especificos del TEA.

La edad de las madres parece ser otro factor estrechamente relacionado
con los sintomas depresivos, aungue los resultados no son actualmente
concluyentes. Algunos autores recogen la corta edad de las mismas
como factor de riesgo, considerando una escasez de habilidades de
afrontamiento dada la limitada experiencia de la que disponen; otras
investigaciones hacen referencia a una mayor edad como factor de
riesgo debido al efecto de agotamiento acumulado a lo largo de todos
los afios de crianza (Barker et al., 2010; Da Paz & Wallander, 2017,
Duarte et al., 2005).

La evolucion temporal del trastorno es otra de las variables cruciales
que influyen en el estado emocional de las madres. Gray (2002b)
encuentra que a medida que transcurre el tiempo desde el momento del
diagnostico disminuyen tanto los sintomas ansiosos como los
depresivos, lo que podria ser indicativo de una progresiva adaptacion al
desafio de la crianza y del desarrollo de habilidades de afrontamiento
efectivas. Aun asi la ventaja de la madurez parece desaparecer cuando
los eventos ambientales son muy estresantes e intensos, como puede ser
la tarea de cuidar de manera ininterrumpida a un hijo o hija con TEA.
Surge una necesidad urgente de apoyo e intervenciones especiales en
aquellos casos en los que las cargas son muy intensas, ya que en este
caso el paso del tiempo y la experiencia acumulada puede no ser

suficiente para paliar los efectos (Barker et al., 2010; Shu et al., 2001).

Respecto a esta cuestion, Gerstein et al. (2009) recogen una evolucion
desigual en el nivel de estrés entre madres y padres con el paso de los

afios: el malestar materno tiende a aumentar conforme avanza el tiempo
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mientras que el de los padres se mantiene mas estable. En los casos en
los que aparece una disminucion del nivel de estrés en las madres, éste
se encuentra relacionado con el bienestar del padre, con el ajuste
marital percibido, asi como con la presencia de una buena relacion
padre — hijo/hija. En cambio, la disminucion del estrés en el padre sélo
se relaciona con el bienestar de la madre y el ajuste marital percibido,
lo que vuelve a ilustrar la importancia que parece tener para los
maridos la calidad de la relacion conyugal, mas alla de las cuestiones

concretas relacionadas con la crianza el menor.

La presencia de estas alteraciones afectivas en las madres afecta
directamente a las percepciones que éstas tienen respecto a sus hijos e
hijas, apareciendo en aquellas mujeres con niveles de depresién méas
altos percepciones mas negativas acerca de sus vastagos frente a
madres de nifios y nifias con sindrome de Down o con otras
discapacidades de diversa etiologia. Las percepciones que las primeras
tienen respecto a los menores influyen de manera importante en la
crianza, condicionando sus actitudes y comportamientos en relacién
con la misma (Griffith et al., 2010; Hastings, Kovshoff, Ward et al.,
2005).

En los estudios de Daniels et al., (2008), encuentran que, afiadido a los
cuadros depresivos, existe una prevalencia significativa de otros
trastornos mentales en esta poblacion como la esquizofrenia, mas
frecuente en hombres, y los trastornos de la personalidad, que aparecen
en mayor medida en mujeres. Dada la gravedad de estas alteraciones
existe una mayor probabilidad de que los progenitores con hijos e hijas
con TEA sean hospitalizados por causas psiquiatricas que aquellos con
hijos e hijas con desarrollo normalizado.
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Los progenitores de nifios y nifias con TEA refieren una menor calidad
de vida en todos los ambitos, especialmente en la salud percibida,
mostrando mas sintomas fisiolégicos y somaticos en comparacién con
padres y madres de nifios y nifias sanos; éstos desarrollan con mayor
frecuencia enfermedades médicas de diversa gravedad, siendo las méas
comunes las del aparato musculo esquelético, conectivo y circulatorio
(Benjak, 2011; Totsika, Hastings, Emerson, Berridge & Lancaster,
2011).

Algunos autores encuentran como la historia de enfermedad crénica en
las madres se asocia con intensos sentimientos de naturaleza negativa,
siendo comun que refieran problemas fisicos que suelen tener un fuerte

componente relacionado con el estrés (Gray, 2002b; Shu, 2009).

A su vez, existe una alta prevalencia de problemas de suefio y
agotamiento asociados a la sobrecarga, asi como niveles moderados de
fatiga, significativamente mas altos en madres de nifios y nifias con
TEA que en aquellas de nifios o nifias con desarrollo normalizado
(Myers et al., 2009; Smith et al., 2010).

Giallo, Wood, Jellett, Porter, (2011) investigan los factores mas
importantes que contribuyen a la fatiga, asi como las repercusiones de
la misma en madres de los nifios y nifias con TEA. Los predictores mas
robustos de la fatiga son una peor calidad del suefio en la madre, una
mayor necesidad de apoyo social no cubierta y una peor calidad de
actividad fisica. Otras variables asociadas son un menor nivel educativo
y una calidad de la dieta mas pobre. La presencia de fatiga tiene serias
repercusiones entre las que destacan mayores niveles de estrés,
ansiedad y depresion; dichos sintomas provocan un efecto rebote de
agotamiento mental que incrementa ain més la fatiga inicial; dado que

este estado de agotamiento afecta a los procesos cognitivos mas
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bésicos, pueden aparecen serias dificultades en la toma de decisiones
adecuadas para afrontar los desafios de la crianza. Otra consecuencia
asociada a la fatiga es una disminucion del sentimiento de autoeficacia
parental, provocando percepciones negativas en los padres y madres
respecto a su competencia como cuidadores y educadores, y generando
expectativas funestas respecto al futuro de sus vastagos; dicho
sentimiento dificulta el desarrollo de estrategias de afrontamiento
adecuadas, aumentando la probabilidad de una disminucion en la
calidad de vida y la satisfaccién general. Este estudio subraya una vez
mas la necesidad de apoyo social de cara a permitir a las madres tener
un periodo de reposo y autocuidado, constituyendo un elemento
protector de cara a un bienestar éptimo.

Todos estos estudios avalan la importancia de promover la competencia
en el cuidado de la salud para facilitar el bienestar de las mujeres y
equiparlas con las estrategias que aumenten su sentido de competencia

y su satisfaccion con su rol de cuidadores (Ngai, Chan & Ip 2010).
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2. Estrategias de afrontamiento: fortalezas en la crianza de

un nifo o nifia con TEA

Progresivamente aumenta la atencion prestada no sélo a los aspectos
psicopatoldgicos y/o problematicos de las experiencias de crianza, sino
a los constructivos y positivos; la paradoja que se pone de manifiesto
cuando a pesar de que las circunstancias sean adversas y dolorosas, las
personas son capaces de no s6lo no desarrollar trastornos emocionales,
sino crecer, aprender y desarrollarse mas alla de lo que nunca lo
hicieron a lo largo de sus vidas. Paralelamente aparecen multiples
instrumentos para evaluar aspectos positivos como la satisfaccion,
bienestar y calidad de vida, los cuales son aplicables en mdltiples
poblaciones de diversa edad y situacion vital (Atienza, Pons, Balaguer,
y Garcia-Merita, 2000; Cabafiero Martinez et al., 2004; Diener, &
Inglehart & Tay, 2012; Gonzélez Zuhiga Godoy, 2004; Pavot &
Diener, 1993).

La crianza de un nifio o nifia siempre requiere el despliegue por parte
de los padres y madres de una serie estrategias de afrontamiento. El
afrontamiento es definido por Lazarus y Folkman (1986) como los
esfuerzos cognitivos y conductuales en continuo cambio que despliegan
las personas con el objetivo de manejar las demandas especificas
externas y/o internas que son evaluadas como excedentes o0
desbordantes de los recursos del sujeto. Constituye un proceso
dindmico que involucra la evaluacién y reevaluacion continua de las
personas en situaciones de alta demanda, y su funcidn esta relacionada
con las estrategias que los individuos llevan a cabo para la consecucion
de objetivos especificos (Cano Garcia, Rodriguez Franco & Garcia
Martinez, 2007; Nava Quiroz, Ollua Méndez, Vega y Soria Trujano,
2010).
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Como refiere Sivberg (2002a, b) existen marcadas diferencias, tanto a
nivel cualitativo como cuantitativo, en el caso de progenitores de
menores con TEA respecto a las empleadas por padres y madres de
nifios y nifias sanos, dado que la realidad a la que deben enfrentarse no
es comparable. En ese sentido Pozo Cabanillas (2006) manifiesta que
gran parte de las investigaciones que han abordado la influencia de la
crianza de un nifio o nifia con TEA en el bienestar de sus progenitores,
se han centrado durante mucho tiempo en el impacto negativo de las
alteraciones que presenta el hijo o hija, ignorando o prestando escasa
atencion a los efectos positivos y enriquecedores de la experiencia, 0
incluso, ambas caras de la moneda. Algunos autores empiezan a
preguntarse por la forma en la cual estas familias hacen frente a la
adversidad y como en muchas ocasiones salen fortalecidos de la propia
vivencia (Ekas, Lickenbrock & Whitman, 2010; Ekas & Whitman,
2011; Oronoz, Alonso-Arbiol, Balluerka, y Ospina, 2007).

Por ello las investigaciones cientificas se interesan cada vez mas en
llevar a cabo estudios desde esta perspectiva constructiva y positiva en
campos especificos tales como el de las familias con nifios y nifias que
poseen necesidades especiales, especialmente en el campo de la
discapacidad intelectual de diversa etiologia, asi como en areas mas
concretas como la de los TEA. El énfasis cada vez mayor en conocer
estos procesos de construccion y crecimiento, tiene que ver con el
descubrimiento de que el mejor camino para eliminar o disminuir la
presencia de psicopatologia en estos padres y madres, que por desgracia
aparece de forma casi inevitable, pasa por potenciar y fortalecer estilos
de funcionamiento saludables a la hora de afrontar los problemas
vitales (Gardner y Harmon, 2002; Hall et al., 2012; Hartshorne, 2002;
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Levine, 2009; Greeff & Van der Walt, 2010; Van der Walt, Kerry —
Jan, 2006)

Es innegable que el estrés constituye un factor clave emergente en
familias con nifios y nifias con necesidades especiales; aun asi estos
padres y madres muestran un funcionamiento adecuado en dichas
circunstancias que resalta la presencia de procesos de aprendizaje
progresivo que deriva en una capacitacion Optima orientada a la
crianza. Esto demuestra que con frecuencia los estresores no producen
un funcionamiento disfuncional per se, sino que dicha relacion esta
mediada por las estrategias de afrontamiento que adopta la persona las
cuales influyen directa e indirectamente en la adaptacion al estresor
(Bonanno, 2004, 2005; Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff — Dunn,
2001; Moderators of et al., 2001; Gerstein et al., 2009; Smith, 2011).

Una division tradicional de las estrategias de afrontamiento que deriva
de la teoria de Folkman y Lazarus (1980) ha sido la del afrontamiento
centrado en la emocidn vs. centrado en el problema. En lineas generales
se entiende que el afrontamiento centrado en la emocion se utiliza
principalmente ante situaciones que son poco susceptibles de
modificacion, y tiene que ver con llevar a cabo estrategias vinculadas a
la regulacién afectiva para adaptarse a la situacion (expresion
emocional, apoyo social); por otro lado el afrontamiento centrado en la
tarea se utiliza frente a los problemas que permiten llevar a cabo
cambios de manera activa, y estad enfocado en implementar estrategias
operativas que soluciones el problema concreto, sea de manera mas
conductual o cognitiva (resolucion de problemas, reestructuracion
cognitiva).

Muchos autores han intentado dilucidar cual de estas categorias se

relaciona con mayores beneficios sin haberse encontrado resultados
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claros que demuestren de manera significativa la superioridad de una
de estrategia sobre la otra (Mancil, Boyd & Bedesem, 2009). La
conclusion que esta recibiendo mas apoyo es que siendo muchos los
factores que determinan finalmente la efectividad, todas son
potencialmente utiles, estando la habilidad en saber cual elegir segin la
situacion a la que nos enfrentemos. Mas que el uso preferente de un
estilo de afrontamiento sobre el otro, la clave de la adaptacion estaria
en poseer la capacidad de descubrir cual puede ser la mejor estrategia
segun la situacion y la flexibilidad de llevarla a cabo para manejar el
problema. Todas las estrategias pueden ser funcionales en un momento
determinado. Este estilo de afrontamiento conocido como
acomodaticio, segun el cual las personas méas adaptativas ajustan sus
objetivos a su situacion personal se ha visto muy efectivo en padres y
madres en circunstancias no normativas (Benson, 2014; Tobin,
Holroyd, Reynolds, & Kigal, 1989; Waugh, Thompson & Gotlib,
2011). Tal y como definen Aliaga y Capafons (1996) la complejidad de
esta cuestion radica en que la eficiencia de cualquier estrategia de
afrontamiento viene definida por la especificidad persona — situacion,
por lo que hay que tener en cuenta muchos factores para valorar lo

funcional/disfuncional.

Dicha perspectiva aparece confirmada en el trabajo de Grant &
Whittell, (2000) donde se recogen las variables que forman parte de las
estrategias mas usadas en familias con nifios, nifias y personas adultas
con trastornos generalizados del desarrollo. En este estudio uno de los
factores principales que predecian una mejor adaptacion al problema
era el de disponer de un amplio repertorio de estrategias de

afrontamiento y saber elegir la mas adecuada en cada situacion.
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i.  Estrategias de afrontamiento

Partiendo de que no parece existir actualmente clasificacion posible que
determine de manera fiable que estrategias usan en mayor 0 menor
medida hombres o mujeres, o cudl de estas estrategias es taxativamente
mas eficaz, procedemos a adoptar un enfoque mas flexible y profundo,
para recoger la amplia variedad de estrategias estudiadas, y los
resultados para cada una de ellas, conocimiento que pueda servirnos
para el enfoque idiosincratico que pretendemos adoptar al acercarnos a
la realidad de cada familia.

Hastings, Kovshoff, Brown et al. (2005) identifican cuatro dimensiones
basicas de afrontamiento: evitacion activa, centrado en el problema,
afrontamiento positivo y religioso/rechazo. Estos autores enfatizan la
importancia de un afrontamiento positivo y la conveniencia de
disminuir la evitacion de las cuestiones problemaéticas, de cara a
alcanzar una adaptacién funcional a la problematica.

Lin et al., (2007) en su estudio cualitativo sobre los mecanismos de
afrontamiento de padres y madres cuyos hijos e hijas han sido
recientemente diagnosticados de autismo amplian el ndmero de
categorias recogiendo nueve mecanismos de afrontamiento que
encuadran en tres grupos centrales: la adaptacién al problema a través
de mecanismos de auto desarrollo (acomodacion de expectativas a la
situacion actual), la busqueda de tratamientos para el menor y el
establecimiento de redes de apoyo. Estos autores confirman que una
buena adaptacién por parte de los padres y madres predice una mejor
evolucion en los hijos e hijas a lo largo de todo su desarrollo. Los
principales logros de estas familias gracias a la puesta en marcha de
estrategias de afrontamiento funcionales fueron una mejora en la

calidad de las interacciones materno filiales, una mayor aceptacion de
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la condicion del hijo o hija y un acceso mas rapido a los recursos de
tratamiento disponibles. Este estudio posee la particularidad de haber
sido realizado con familias en fase de reciente diagnostico lo cual
aporta un matiz diferente a la cuestion del afrontamiento, dado que
estas estrategias van evolucionando conforma avanza el tiempo desde

que la familia recibe toma conciencia del problema.

Pottie & Ingram (2008) identifican en madres de nifios de nifios y nifias
con TEA cinco respuestas de afrontamiento (foco centrado en el
problema, apoyo social, reencuadre positivo, regulacién emocional y
compromiso) que predecian un aumento del humor positivo diario y
cuatro asociados con el descenso del humor positivo (escape, culpa,
retirada social o aislamiento y desesperanza). Es importante destacar
como la emocidn positiva es un constructo diferente de la emocion
negativa, siendo necesario prestarle mas atencion a la primera, puesto
que siempre ha sido errbneamente ignorada, sin resaltar el papel que
merece dentro del bienestar fisico y psicologico. El afrontamiento
centrado en el problema aumentaba el afecto positivo y el negativo,
resultado éste Ultimo un tanto inesperado. Se comprueba de esta manera
como no siempre este tipo de afrontamiento orientado a la tarea o
problema es adaptativo ya que muchos de los estresores a los que se
enfrentan estos padres y madres no puedan cambiarse y sea mejor usar
otras estrategias mas flexibles. Un resultado llamativo sobre el que
merece la pena detenerse tiene que ver con que el apoyo social en
momentos de mucho estrés parece aumentar el humor negativo lo que
podria explicarse aludiendo a que en estos casos de alta conflictividad
las madres no siempre encuentran aquello que buscan en los apoyos

disponibles, encontrando frecuentemente mas respuestas negativas o
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simplemente una ausencia de soluciones a sus problemas lo que puede
empeorar el su estado emocional.

Una vez expuesta una muestra de las principales clasificaciones de las
estrategias de afrontamiento, profundizaremos en las cuestiones

especificas relativas a cada una de ellas.

Solucion de Problemas

La resolucién de problemas consiste en los esfuerzos de un sujeto para
alterar la situacion y/o solucionarla directamente mediante acciones
directas. Es una estrategia enclavada en el grupo de estrategias
centradas en el problema o tarea, de manejo adecuado. En general esta
estrategia facilita la adaptacion y el funcionamiento diario de las
familias; algunas investigaciones relacionan el uso inadecuado o escaso
de esta estrategia con sintomas depresivos, probablemente si se emplea
en situaciones o contextos no susceptibles de modificacion. Hacemos
especial hincapié en la importancia del uso que se haga de la propia
estrategia, dado que cuando éste es inadecuado, aunque estemos
hablando de llevar a cabo solucion de problemas, el resultado puede ser
igualmente negativo (Dunn et al., 2001; Higgins et al., 2005; Judge,
1998; Lazarus, 1993).

Twoy, Connolly & Novak, (2007) recogen una serie de estrategias
basicas incluidas dentro del afrontamiento directo, especialmente
importantes en las primeras etapas del camino: encontraba que la
mayoria de las familias buscaban informacion y apoyo de otras familias
en situaciones similares (93%). Un alto porcentaje también usaban
servicios y agencias de intervencion y tratamiento. Acudir al médico de
cabecera, era otra de las fuentes usadas con alta frecuencia. Estas

conductas se considerarian ejemplos claros de estrategias orientadas a
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solucionar los primeros problemas, como el tener informacion y
asesoramiento que facilite la toma inicial de decisiones.

Una de las estrategias ampliamente usadas por las madres de nifios y
nifias con TEA es la de asumir el papel de coordinadora y defensora de
todas las necesidades y derechos de sus hijos e hijas tanto en el medio
escolar, como sociosanitario, facilitando de esta manera el acceso a los
servicios asistenciales y pedagdgicos precisos, asi como mejorando la
atencion individualizada que reciben los menores; otra estrategia
enfocada a la tarea, de importancia vital, es la planificacion del tiempo
en horarios coordinados para poder acudir a todos los recursos
necesarios que precisa el hijo o hija, organizando dichas actividades
dentro de la agenda general de funcionamiento de toda la familia
(Boshoff et al., 2016; Bourke-Taylor et al., 2010).

Tal y como refieren Campos y cols. (2004) el afrontamiento directo
tiene efectos positivos, especialmente en situaciones en las que la
persona tiene control de la situacion, mientras que en situaciones
estables, negativas e incontrolables tiene efectos negativos. El
afrontamiento directo en situaciones poco controlables se parece al
pensamiento magico o desiderativo, asi como a la rumiacién, ambas
formas de afrontamiento no adaptativas ya que implica generar planes o
intentar soluciones sin posibilidad real de llevarse a cabo. Una vez mas,
podemos comprobar en relacién a esta estrategia en concreto, la doble
vertiente que posee, la funcional y disfuncional, lo que nos emplaza a

cuestionarnos nuevamente la relatividad y complejidad.

Reestructuracion cognitiva

Continuando con las estrategias centradas en el problema de manejo

adecuado, abordamos ahora la reestructuracion cognitiva, también
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entendido como reencuadre. Implica percibir los posibles aspectos
positivos que tenga o haya tenido la situacion estresante; incluye
adoptar una perspectiva diferente y/o mas amplia hacia las experiencias
y eventos, donde los objetivos se ajustan para adaptarse a las
restricciones de las situaciones. Ejemplos de dichas estrategias serian
devaluar la importancia de algunos objetivos, refocalizar las prioridades
personales o familiares y apreciar la relevancia de los pequefios logros.
Se considera una estrategia altamente efectiva que se relaciona con una
mejora significativa en la percepcion de la familia de las experiencias
estresantes lo cual deriva en un mejor afrontamiento de los desafios
vinculados a la crianza de un nifio o nifia con TEA (Lazarus y Folkman,
1986; Luther, Canham & Young Cureton, 2005; Rayan & Ahmad
2017; Tunali and Power, 1993).

Como sabemos las expectativas y creencias respecto al estilo de crianza
de los padres y madres comienzan a formarse antes de que nazca su
hijo o hija y se modifican a lo largo de las interacciones del desarrollo
del menor. Dado que las conductas de estos nifios y nifias con TEA son
atipicas y con frecuencia dificiles de predecir, como los progenitores
interpreten esas conductas, asi como la causa de las mismas juega un
rol clave en la vivencia de la crianza y por ende, en como afrontaran los
diferentes comportamientos (Kuhn & Carter, 2006; Raj & Salagame,
2010; Raya, 2017).

Son muchos los aspectos del cuidado de un hijo o hija que deben re
definirse tras recibir un diagndstico de autismo, siendo uno de los
principales el propio rol de padres, el cual se ve ampliado a profesor,
terapeuta, abogado, etc. Por otro lado, las prioridades de la familia se
redefinen inevitablemente y el proyecto de futuro estd abocado a
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revisarse, para adaptarse a una realidad diferente a la esperada (Kausar
et al., 2003; King et al., 2005).

Como refieren Ekas, Timmons, Pruitt, Ghilain & Alessandri (2015), la
adopcion de este enfoque positivo es una actitud clave, ya que aumenta
la satisfaccion de manera general y especificamente en las relaciones
personales, que de por si constituyen un factor protector esencial.
Glidden, Billings & Jobe (2006) y Benson (2012) confirman estos
beneficios manifestando que la reevaluacion positiva deriva en un

mayor bienestar subjetivo.

Xue, Ooh, & Magiati (2014) encuentran que el reencuadre se evidencia
claramente al re - definir los estresores como parte de la vida de una
manera natural, identificandolos de forma mas positiva; desde este
enfoque podian encontrar soluciones mas eficaces sin experimentar un

sentimiento de desilusidn continuo.

Multiples investigaciones (Belief 2005; Dunn et al., 2001; Kausar et al.,
2003; King, Baxter, Rosenbaum, Zeaigenbaum, & Bates, 2009; Raya,
2017; Woodgate et al., 2008) muestran la importancia de ser capaz de
realizar cambios en la vision del mundo, contemplando con unos 0jos
distintos las contribuciones positivas de su hijo o hija, viendo fortalezas
en lugar de debilidades (re lenguaje), lo cual facilita el mantenimiento
de una actitud positiva y optimista, llevando a cabo las medidas
necesarias para el bienestar del menor y del resto de la familia. Es
esencial ayudar a ajustar las expectativas de los padres y madres
respecto a ellos mismos y a sus hijos e hijas, lo cual puede liberar de
presion a la familia; fomenta la validacion de sus experiencias como
cuidadores aumentando su sentimiento de auto eficacia lo que potencia
de manera significativa sus habilidades de crianza. Ademas, el adoptar

una postura de re evaluacion positiva favorece una mejora significativa
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en el plano relacional, fomentando la calidad y cantidad de las
relaciones sociales y asi como la propia relacion conyugal. Estos
factores facilitan en los progenitores una mayor sensacion de control
personal sobre los sucesos de su vida diaria ademas de estar
intimamente relacionado con el crecimiento personal y el

mantenimiento de la esperanza en la mejora.

Huws et al. (2001) investigan en torno a un concepto crucial en relacion
al reencuadre, el de representaciones cognitivas 0 modos en los cuales
las personas articulamos y construimos una realidad determinada; este
constructo seria el material que los padres y madres redefinen o
reestructuran al poner en marcha esta estrategia. Son cruciales aquellas
representaciones que llevan a cabo los padres y madres activamente
para explicar cualquier enfermedad o trastorno dada su implicacion la
hora de predecir y regular el afrontamiento durante dicho proceso.
Estas representaciones comprenden cinco aspectos: identidad
(afirmaciones relacionadas con creencias acerca de la enfermedad,
vinculadas con los sintomas), consecuencias (impacto atribuido a la
enfermedad en la vida de la persona), temporalidad (duracién de la
enfermedad), causas (origen) y control (prevenible, curable o
controlable). Estos atributos moldean los procesos de afrontamiento y
contribuyen a la evaluacion de los resultados. Estos autores estudiaron
como la participacion de los padres y madres de nifios y nifias con TEA
en grupos de apoyo a través de email favorecia la construccion de una
narrativa acerca de la vivencia de la enfermedad mas sana y adaptada,
que facilitaba la normalizacion y el establecimiento de redes de apoyo.
En este sentido Marshall & Long, (2010), constatan la importancia de

estos procesos de construccion de significado, los cuales facilitan el
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desarrollo de una vision mas optimista de la situacion y el

establecimiento de relaciones positivas.

Asi pues, la capacidad de generar cogniciones o percepciones positivas
asociadas a la crianza es un elemento clave respecto al estrés asociado a
la misma; tal y como refieren Hines, Balandin, Molde & Togher (2012)
la percepcion de los padres y madres respecto a lo que significa el
trastorno de sus hijos e hijas determina su manera de enfrentar y vivir la
crianza e intervencion. Una perspectiva constructiva en este sentido,
ayuda a los padres y madres a afrontar el frecuente malestar,
favoreciendo las ganancias y la sensacion de crecimiento, disminuye el
estrés y la depresion, asi como la carga familiar e individual asociada a
los pensamientos negativos (Hastings y Taunt, 2002; Meirsschaut et al.,
2010; Stuart & McGrew, 2008).

Conforme estas representaciones cognitivas toman cuerpo y se
consolidan, pasan a convertirse en estructuras mentales méas solidas y
estables en el tiempo: se constituyen en creencias y valores, generando
un nuevo sistema de prioridades vitales orientadas a proporcionar a su
hijo o hija todo el apoyo del que puedan disponer para favorecer su
desarrollo de manera integral. Progresivamente abandonan los intentos
de “arreglar al nifio o nifia” o de “que sea normal, transformandolo en
alguien que no es”, y comienzan a aceptarlo con sus limitaciones y
aptitudes. Como consecuencia de estos cambios los padres y madres
comienzan a centrarse en lo que el menor puede hacer, en sus
fortalezas, en lugar de lo que no puede o0 no hace, lo cual desemboca en
metas mas realistas y un mayor sentimiento de satisfaccion (Altiere &
Von Kluge, 2009; Marshall & Long, 2010; Zhang, Yan, Barriball,
While & Liu 2013).
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Especialmente las madres, involucradas més intensamente en esta
problemaética, describen como han experimentado un provechoso re -
aprendizaje de aquello que es importante realmente en la vida,
desarrollando una mayor capacidad para apreciar las pequefias cosas
del dia a dia, ademas de adoptar una actitud vital basada en el respeto,
el amor incondicional, la aceptacion y la inclusion, cobrando gran valor
la individualidad de cada persona; de esta manera tiene lugar un efecto
de potenciacion de los recursos personales que se traduce en una mayor
tolerancia y estabilidad emocional, favoreciendo una vision mas
positiva de uno mismo, del mundo y del futuro . En general estas
madres sienten que sus valores personales se tornan mas soélidos,
aumentando su nivel de implicacion tanto en las cuestiones familiares
como aquellas de indole macro social (Kausar et al., 2003; Marshall &
Long, 2010; Zhang, Yan, Dub & Liu, 2013).

Gracias a este cambio de perspectiva, las familias desarrollan de un
amplio rango de percepciones positivas asociadas a la experiencia de la
maternidad respecto a su hijo o hija con TEA, las cuales tienen lugar de
manera simultanea a experiencias negativas y/o estresantes; lo
sorprendente de esta cuestion es que el dolor no parece enmascarar los
aspectos positivos. Las percepciones positivas y las negativas son
predichas por factores diferentes y consideradas como dimensiones
distintas, aunque se influyen mutuamente, siendo las primeras un
amortiguador de las segundas. Las percepciones positivas funcionan
como estrategias que ayudan a los familiares a adaptarse o afrontar las
experiencias de criar a un nifio con dificultades, por ello es de vital
importancia fortalecer un pensamiento positivo como herramienta
protectora frente a los problemas de salud mental (Bekhet, Johnson &
Zauszniewski, 2012; Raya, 2017).
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Lickenbrock. Ekas & Whitman (2011) y Shu (2009) encuentran que las
madres con percepciones mas positivas de sus hijos referian mayor
adaptacion marital lo que desembocaba directamente en su bienestar, y
en un predominio de los afectos positivos frente a los negativos. En este
sentido encuentran una relacion positiva entre los sentimientos
positivos y la calidad de vida tanto en el dominio fisico como el
psicolégico; como por ejemplo la disminucion en los sintomas

depresivos en madres.

En los estudios de Hastings, Kovshoff, Ward et al., (2005), las madres
en general refieren méas percepciones positivas respecto a sus hijos e
hijas que los padres; este resultado ha recibido una serie de
explicaciones, todas ellas de naturaleza especulativa, no existiendo
ningun dato concluyente al respecto. Podria deberse a un intento
consciente 0 inconsciente por parte de las madres de equilibrar de
alguna manera la intensa experiencia de estrés y malestar vinculada a la
crianza, generando una mayor cantidad de pensamientos de naturaleza
positiva. También es posible que siendo las madres las cuidadoras
principales de estos menores, con los que pasan la mayor parte de su
tiempo, tengan mas posibilidades de observar contribuciones positivas
hechas por su hijo o hija. Otra explicacion alternativa tendria que ver
con una necesidad de justificar todo el tiempo y esfuerzo invertido en el
nifio o nifia

Las experiencias vividas de alegria e interés fruto del aumento de las
percepciones positivas inician el proceso de aprender, explorar,
conectar y en ultimo término construir nuevos recursos de
afrontamiento. Esta forma de vivir una realidad determinada desde una
Optica mas positiva ofrece nuevas oportunidades de disfrute y creacion

de recursos. Las emociones positivas son las que mejor predicen la
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construccion de recursos, lo cual deriva en satisfaccion, cuyo beneficio
persiste incluso en la presencia de emociones negativas las cuales son
parte natural e inevitable de la crianza de un nifio o nifia con TEA. Este
proceso de ampliacion y construccion de emociones positivas aparece
en mayor medida ante experiencias comunes y ordinarias, y no esta
restringido a momentos de positividad inusual o cambios
extraordinarios. Uno de los principales beneficios de los cambios en las
percepciones hacia polos mas positivos es que potencian un mayor
aprecio hacia los logros de los nifios y nifias (Cohn, 2009; Fleischmann,
2004; Woodgate et al., 2008).

En conclusion, encontramos un proceso continuo y dindmico de
construccién y cambio en las creencias personales, compuestas por
representaciones cognitivas y percepciones emocionales, que se van
modificando con el tiempo y las experiencias, adaptandose en cada
momento a las nuevas realidades que emergen. A su vez tiene lugar una
evolucion mas profunda, a nivel de valores personales que se
caracteriza por una mayor estabilidad y un intenso significado personal
(Hassall, Rose & McDonald, 2005).

Expresion emocional

La expresion emocional se define segin la categorizacion de Tobin et
al. (1989) como una estrategia centrada en la emocion, de manejo
adecuado, es decir, que predice un afrontamiento exitoso y saludable.
Implica la liberacién y manifestacion de las emociones experimentadas,
normalmente en respuesta a una situacion estresante o dolorosa: esa
expresion puede aparecer en soledad o en el contexto relacional, y tener
la forma de palabras, llanto, movimiento corporal, etc. Los autores

coinciden en que este enfoque es adoptado por las personas
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especialmente en situaciones que son escasamente susceptibles de
cambio o alteracion objetiva (Barker et al., 2010; Matud, 2004,
Pakenham et al., 2004).

Como refieren Folkman & Lazarus, (1988), todas las emociones estan
vinculadas las unas con las otras, y suelen ocurrir con frecuencia de
manera simultanea y en contradiccion; el miedo y la ira, la felicidad y
la tristeza. La expresion emocional es dinamica y cambiante, y
responde siempre a una interaccién de factores persona — situacion.
Puede cumplir funciones de desahogo y alivio, también puede
convertirse en fuente de energia, o de mas dolor si se canaliza de
manera autoagresiva. Conocerlas y aprender a manejarlas constituye

una herramienta fundamental para el ajuste a los desafios de la vida.

Tradicionalmente siempre se ha entendido como una forma de
comunicacion y afrontamiento mas propia de las mujeres que de los
hombres, y en general la mayoria de los estudios asi lo confirman; esta
diferencia parece estar relacionada con el papel ancestral que se le ha
concedido al hombre, unido a la dureza, la masculinidad férrea y la
fortaleza, quedando poco espacio en esto para los afectos. Este estilo de
funcionamiento parece mantenerse en la actualidad, a pesar de lo cual
es evidente que los hombres poseen también necesidades emocionales
no atendidas, que bien aparentan estar reprimidas bajo la capa del
estereotipo masculino (Ekas, Whitman & Shivers, 2009; Ekas &
Whitman, 2010; Sullivan, 2002). Como refieren Tamres, Janicki, &
Helgeson, (2002), en el caso de las mujeres la expresion emocional esta
fuertemente unida a su necesidad de contacto social, siendo en este
contexto donde tienen lugar sus manifestaciones afectivas. En el caso

de los hombres, las investigaciones sugieren que podrian llevar a cabo
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una expresion emocional de caracter mas privado, protegiendo asi su
imagen hacia el mundo exterior.

La expresion emocional es una estrategia ampliamente utilizada por las
familias de nifios y nifias con TEA, desde el inicio de su proceso.
Aparece de manera particularmente intensa en torno a la fase de
diagnostico, asi como en aquellos momentos de la vida diaria en la que
los padres y madres deben enfrentarse a las conductas problematicas de
sus hijos e hijas y a las repercusiones que esto tiene en el medio social.
La toma de conciencia de las emociones y la vivencia plena de las
mismas, asi como su conexién directa con las necesidades que revelan,
son instrumentos basicos para el bienestar de la persona (Beck et al.,
2004; Seltzer et al., 1995; Tamres et al., 2002).

El apoyo social

El apoyo social se considera una estrategia centrada en la emocion de
manejo adecuado, al igual que la expresion emocional; de hecho, como
es natural, ambas se encuentran estrechamente vinculadas en el
afrontamiento. El estrés de la crianza lleva a los progenitores a un nivel
de sobrecarga a partir del cual pueden verse facilmente sobrepasados
ante la presencia de cualquier estresor afiadido a la rutina diaria, lo que
aumenta la necesidad de contar con todos los apoyos posibles de cara a
afrontar las diversas dificultades que van apareciendo. A su vez son
muchos los estudios que han encontrado en madres de nifios y nifias
con TEA sentimientos de extrema soledad y aislamiento que hacen mas
pesada la tarea de la crianza. Por ello su capacidad de afrontamiento y
su bienestar general aumentan significativamente cuando disponen de
una red de apoyo social amplia (Ludlow et al., 2011; Thoits, 1995;
Woodgate et al., 2008).
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El apoyo social surge de las relaciones e interacciones entre el grupo de
individuos, familia, grupo de iguales y el sistema social. Tal y como
refiere Whitaker (2002) constituye una de las estrategias de
afrontamiento mas usadas y valoradas por los padres y madres de nifios
y nifias con TEA, apareciendo en multiples estudios como un factor
compensador y protector frente a factores de riesgo tales como el
estrés, disminuyendo la presion y la ansiedad asociada a los desafios de
la crianza. A su vez juega un papel clave como variable mediadora
entre dicho estrés y la capacidad de adaptacion de la familia, mejorando
el ajuste de ésta a las diversas demandas del entorno, a través de un
afrontamiento mas optimo (Barker et al., 2010; Boyd, 2002; Hastings &
Brown, 2002; Plumb, 2011; Siman-Tov & Kaniel, 2011).

Como refiere Altiere (2006) el primer apoyo social del que pueden los
progenitores disponer estd constituido por la familia nuclear. Por ello
una necesidad primaria es la de aumentar el nivel de cohesion a este
nivel ya que mejora el uso de mecanismos de afrontamiento al
aumentar la cantidad de recursos de que disponen; una de las ventajas
de las familias méas aglutinadas es que suelen desarrollar mas redes de
conexion social. Por el contrario, las familias cuyos miembros estan
mas desvinculados entre si muestran estilos de afrontamiento més

pasivos.

En relacion al uso diferencial en funcién del sexo de esta estrategia de
afrontamiento, algunos estudios reflejan que en general, las mujeres
tienden a utilizarla con méas frecuencia, la cual estd estrechamente
vinculada a otras estrategias centradas en la emocion; a nivel global su
puesta en marcha deriva en una mejor adaptacion maternal, puesto que
funciona como un apoyo afectivo muy importante, amortiguando los

efectos del estrés. Existen a su vez ciertas caracteristicas de
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personalidad que favorecen en mayor medida la busqueda del apoyo
social como el poseer un menor sentido de control, ademas de ser mas
expresiva y emocional (Gray, 2002a; Pakenham et al., 2004; Vazquez,
Crespo & Ring, 2000).

Dale et al. (2006) recogen que el bien estar de la persona no radica
exclusivamente en el apoyo externo recibido, sino que se relaciona con
la habilidad de alcanzar un equilibrio entre el control personal y el
sentimiento de apoyo por las personas de alrededor. La conciencia de la
propia habilidad para buscar recursos y mantenerlos, aumenta esa
sensacion de control sobre las circunstancias, disminuyendo el impacto
personal de los eventos estresantes

La disponibilidad del apoyo social es una de las variables claves que
condicionan el uso del mismo por parte de las familias, existiendo
discursos muy dispares respecto a dicho tema, mientras algunos padres
y madres hablan de la presencia del mismo otros exhiben su queja por
la falta de personas a su alrededor a quien poder recurrir, aludiendo a
como el entorno se aleja de los nifios y nifias con dificultades,
mostrando un rechazo abierto o encubierto, lo cual dafia profundamente
a las familias de estos menores (Lindblad et al., 2005).

Tipos de apoyo social

Se podrian distinguir principalmente dos tipos de apoyos que Bristol
(1987) define como:

Apoyo social informal: todo tipo de ayuda que no implique intercambio
de dinero, incluida aquélla que puede prestar la familia proxima y la
extendida, los amigos, los vecinos y otros padres y madres con hijos e
hijas con discapacidades. Este tipo de apoyo social redunda en niveles
de estrés inferiores y en un aumento especialmente acentuado del

bienestar. El uso de sistemas de apoyo social dentro de la red social de
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la familia es una de las estrategias de afrontamiento externas a la

familia mas utilizada (Beckman, 1991; Twoy et al., 2007).

Ekas et al. (2010) midieron los efectos del apoyo social a través de tres
fuentes diferentes de apoyo social informal: pareja, miembros de la
familia y amigos. Cada una de éstas se relacionaba con una
disminucion de los sentimientos depresivos, del afecto negativo y del
estrés parental. Especificamente, el apoyo proporcionado por los
amigos incrementaba la satisfaccion vital, los afectos de valencia
positiva y el bienestar psicologico de los progenitores. Por otro lado, el
apoyo recibido de otros miembros de la familia cercana y extensa

aumentaba el bienestar psicolédgico en los padres y madres.

En este sentido, las familias que tienen hijos e hijas con dificultades
similares se convierten en una fuente Unica e insustituible de apoyo
emocional e informacional para otros progenitores pues proporcionan
afecto y facilitan la socializacion al satisfacer las necesidades béasicas
de comunicacién e intimidad, dentro de un contexto comun de
experiencias vitales (Gray, 1994; Martinez & Cruz, 2008). Dado los
inmensos beneficios que para estos padres y madres supone el apoyo de
otros en cercanas condiciones, recurrir a dicha fuente suele ser una
estrategia frecuentemente usada. Tal y como refiere Heiman (2002), la
capacidad de buscar, establecer y mantener un apoyo red de apoyo de
calidad se considera una muestra clara de la capacidad de estos
progenitores para afrontar con un mayor potencial de éxito la compleja
que se les plantea.

Stuart & McGrew (2008) no constatan esta influencia positiva en su
estudio, lo que se explica teniendo en cuenta que las familias recogidas
en su muestra habian recibido el diagnéstico de su hijo o hija

recientemente, por lo que ain no habian tenido la oportunidad de
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conocer y contactar con la comunidad de iguales. Este resultado
reafirma la necesidad urgente en las familias primerizas de desarrollar
estrategias de afrontamiento que le permitan recurrir a todos aquellos

recursos disponibles que les faciliten la tarea que deben abordar.

Apoyo social formal: seria la ayuda organizada o estructurada, que
considera objetivos especificos en ciertas areas determinadas,
proveniente de personas individuales remuneradas u organizaciones no
gubernamentales, instituciones publicas y privadas que pueden
proporcionar programas de tratamiento, apoyo familiar, o servicios
residenciales. Los mas comunes suelen ser los hospitales, centros de
atencion temprana o estimulacion y colegios. Es un elemento
imprescindible de cara a permitir a las familias un periodo de descanso
y autocuidado, constituyendo una proteccion esencial para un bienestar
optimo. Disminuye la fatiga parental lo que a su vez protege
indirectamente contra el estrés, la ansiedad y la depresion (Bristol,
1987; Giallo et al., 2011; Lin, Orsmond, Coster & Cohn, 2011).

Cuando se analizan los subtipos de apoyo usados se han encontrado que
la mayoria de los padres usan una combinacion de diferentes tipos de
apoyo tanto personal como profesional; esto revela la preferencia de la
familia por usar fuentes internas y externas a la familia en un intento de
alcanzar el maximo de soporte disponible, el cual en estos casos nunca
parece ser suficiente (Judge, 1998; Twoy et al., 2007). La bdsqueda de
apoyo social tanto de tipo informacional como emocional son las
estrategias de afrontamiento mas intensamente relacionadas con la
fortaleza y adaptacion familiar; favoreciendo ambas un funcionamiento
personal y familiar mas positivo (Henderson & Vandenberg, 1992;
Judge,1998).
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Funciones basicas y beneficios del apoyo social

Proporciona conocimientos teoricos y practicos acerca del
propio cuadro, su evolucion y tratamiento, facilitando un
soporte de naturaleza practica e instrumental (Smith et al.,
2012).

Facilita un contexto de comunicacion intima y emocional, aquel
que tiene que ver con escuchar y acompariar en el dolor, la
frustracion y el miedo, asi como en la alegria de los progresos,
el orgullo y la satisfaccion (Ekas et al., 2010).

Capacita a los padres y madres dandoles esperanza, y
favoreciendo la generacién de expectativas positivas sobre la
crianza, de evaluaciones positivas del presente y del futuro,
ayudandolas a reducir el afecto negativo y a aumentar el
positivo, todo lo cual redunda en una actitud global mas
optimista ante su vida y en una disminucién del malestar
asociado a la falta de alegrias que en ocasiones caracteriza la
crianza de un nifio 0 nifia con TEA; este cambio de actitud
repercute en una mayor atencion y cuidado a la calidad y
cantidad de los apoyos sociales que establecen las familias,
tanto de tipo formal como informal, lo que a su vez se traduce
de nuevo, como parte de una relacion circular, en actitudes y

emociones mas funcionales (Kausar et al., 2003).
Aumenta la autoeficacia (Hastings & Symes 2002)

Mejora la capacidad de afrontamiento general en las diversas
areas, beneficio que parece mantenerse a lo largo del tiempo
(Baker, 2010; Ludlow et al., 2011)..
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- Ayuda a disminuir los niveles de depresion, ansiedad, ira, estrés
y sintomas somaticos, mejora la adaptacion conyugal y la
satisfaccion vital, ademas de disminuir el nivel de estrés en
relacién con las finanzas (Gray & Holden, 1992; Hasting &
Johnson, 2001; Wolf et al., 1989).

Estos beneficios tienen lugar a través de un cambio en los procesos de
regulacién emocional de la persona, asociados con la comunicacion
emocional y con la resolucién de problemas (Campos, Iraurgui, Pdez &
Velasco, 2004)

Calidad y cantidad del apoyo social

A pesar de que la queja primaria de los padres y madres en relacién a
los apoyos sociales casi siempre tiene que ver con la escasez de apoyos
disponibles (cantidad), al profundizar en el asunto descubrimos que la
calidad es la variable clave, pues de nada sirven gran cantidad de
recursos si no sienten satisfaccion respecto a ellos. El trabajo de Smith
et al., (2012) enfatiza la importancia de un apoyo social de calidad,
especialmente no critico, dado que éste Gltimo puede convertirse en una
vivencia estresante si se caracteriza por una actitud de desconocimiento
e incomprensién, plagada de prejuicios, cuestionamientos y tendencia a
culpabilizar. En este sentido un apoyo social negativo provoca mas
sintomas depresivos y una disminucion del afecto positivo. EI mayor
impacto de los apoyos negativos puede estar causado por una mayor
sensibilidad de las personas en alta situacion de estrés; la naturaleza
cronica y no normativa del estrés asociado a la crianza estos menores
pueden contribuir a una mayor sensibilidad al apoyo negativo en
relacion al positivo en este momento de la vida. Es importante destacar

que el apoyo negativo no es solo la ausencia de apoyo positivo, sino es
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otro estresor mas que deben afrontar estas madres. Por el contrario, los
padres y madres refieren como especialmente beneficioso de cara a
lograr un apoyo social de calidad el explicarles a las personas
significativas del entorno todo aquello relevante respecto a su hijo e

hija para evitar estas actitudes negativas y criticas destructivas.

Vazquez et al. (2000) hacen ciertas aportaciones interesantes al matizar
que los apoyos més afectivos suelen ser los caracterizados por personas
cercanas en quien los progenitores sienten que pueden confiar, aunque
sus efectos parecen no ser acumulativos estrictamente a nivel numérico.
Asi pues, lo importante es tener al menos un buen amigo o amiga

intimo més que tener muchos amigos o conocidos.

En otros casos el apoyo social parece no tener efecto positivo alguno,
como en el estudio de Smith et al. (2010) donde refieren que a pesar de
que las madres de nifios y nifias con TEA reciben mas apoyo emocional
que el grupo control (madres de nifios y nifias con desarrollo normal),
dicho apoyo no parecia tener efecto en su afecto positivo; esto podria
deberse al efecto de quemado tras afios de crianza, lo cual puede llegar

a insensibilizarlas al apoyo).

El apoyo social percibido por partes de la pareja es uno de los mas
relevantes a nivel afectivo dentro de la familia; en el caso de las
mujeres, el apoyo percibido por su conyuge predice niveles menores de
depresion y un mayor sentimiento de logro. En este sentido, el
sentimiento de unidad marital es clave en el mantenimiento de un
afrontamiento saludable con expectativas positivas acerca del futuro
(Weiss, 2002). Weitlauf et al. (2012) encuentran que la satisfaccion con
la relacion conyugal amortigua el impacto del estrés en la depresién

teniendo un positivo efecto protector frente a las demandas de dia a dia.
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En conclusion, resulta evidente que fomentar el apoyo social en padres
y madres parece ser tan importante como intervenir sobre las
alteraciones de conducta de los hijos e hijas, de cara a mejorar el bien
estar de la familia. A su vez es de crucial importancia considerar la
valencia del apoyo social y no evaluarlo como un factor positivo de
manera indiscriminada. Ayudar a los padres y madres a reconocer los
contactos sociales que pueden resultar demandantes o criticos, lo cual
conlleva un coste emocional importante para éstos y éstas, se podria
considerar un elemento fundamental en la intervencion con estas

familias (Factor, Perry & Freeman, 1990).

Apoyo social percibido

Los beneficios del apoyo social dependen de como éste sea percibido
por la persona que lo recibe, no existiendo una relacién directa y
positiva necesariamente entre los recursos suministrados y el
sentimiento de apoyo. Lejos de ser un factor de naturaleza “objetiva”,
el valor del apoyo social depende de la evaluacién que realiza la
persona receptora. Las familias que disponen de mas apoyos y que a su
vez los perciben como mas dtiles, presentan niveles mas bajos de
estrés. A su vez, es importante la disposicion a usar estas redes de
apoyo en su propio beneficio (Hassal & McDonald, 2005; Vazquez et
al., 2000). Tal y como refiere Weiss (2002) en sus investigaciones, la
disponibilidad del apoyo refuerza el afrontamiento y el sentimiento de
eficacia al afrontar las demandas del entorno. A su vez en el estudio de
Shu et al. (2001) encuentran que la calidad de la experiencia de las
madres respecto a su maternaje estaba muy relacionada con sus
percepciones del apoyo social y relacional.

Gill & Harris (1991) encuentran resultados similares, dado que cuanto

mayor es el apoyo social percibido, mas significativa es la disminucion
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del sentimiento de estrés, depresion, asi como de los sintomas
somaticos experimentados, siendo la clave la percepcion del apoyo
social, més que la cantidad “real” del mismo. Esta variable parece
aumentar la sensacion de fortaleza y autoestima personal lo cual
redunda en una mejor adaptacion en las diferentes &reas de
funcionamiento. Blacher & Baker (2007) confirman los beneficios de
esta variable relacionando el alto apoyo social percibido relaciona con

niveles inferiores de estrés, ansiedad y sentimientos depresivos.

Dado que no existe una relacion directa entre el apoyo social “objetivo”
y el sentimiento de acompafiamiento/aislamiento, muchas madres
pueden llegar a sentirse solas, aunque reciban apoyo o éste se encuentre
disponible para ellas; podemos deducir pues que la relacion entre
ambos factores puede ser mas compleja de lo que aparentemente
parece. El apoyo social percibido modera la relacién entre el estrés y el
sentimiento de soledad ya que cuando las personas poseen escasa redes
de apoyo social es mas probable el sentimiento de soledad ante el
estrés; de esta manera es importante para estos padres recibir apoyo en

los malos momentos (Dunn et al., 2001; Mandell & Salzer, 2007).

Pozo et al (2006) analizan la ausencia de apoyo social percibido en
madres de nifios y nifias con TEA, a pesar de que estos recursos esten
presentes; esto podria deberse al efecto negativo del estresor sobre la
vivencia de los apoyos. Las madres con mayores alteraciones perciben
que tienen menos apoyos 0 que éstos son menos efectivos, puesto que
la severidad de sus problemas es tal que no es facilmente soluble con
las intervenciones disponibles, las cuales juzgan como escasas 0

ausentes.

Grupos de apoyo de padres y madres

107



Fundamentacion tedrica

Considerando toda la literatura revisada, es una realidad mas evidente
que el apoyo social recibido en el contexto de grupos de intervencion
formados por y para padres y madres de nifios y nifias con trastornos
del desarrollo, discapacidad mental, y un largo etcétera de problemas
mentales, es una de las herramientas de tratamiento mas eficaz y
terapéutica de las que disponemos a dia de hoy (Kirkham, Schilling,
Norelius & Schinke, 1986; Konstantareas, 1990; Lord & Bishop, 2010;
Singer, Ethridge & Aldana, 2007)

Como ya hemos sefialado, las familias de nifios y nifias diagnosticados
de autismo comparten los mismos sentimientos de frustracion, estrés y
preocupacion sobre el futuro, siendo una poblacién especialmente
vulnerable a problemas de diversa gravedad de salud mental. Requieren
una mayor atencion por parte de diferentes profesionales e
instituciones, los cuales comparten la responsabilidad de aliviar esta
carga emocional; las estrategias de afrontamiento que adoptan estos
progenitores tienen una importancia crucial en la experiencia vital y en
su satisfaccién personal, por lo que la intervencion sobre estas
estrategias deberia considerarse una medida terapéutica tan importante
como aquellas que se enfocan al nifio o nifia con TEA (Ayuda —
Pascual y col, 2012; Benjak, 2011; Hutton & Caron, 2005; Keen,
Couzens, Muspratt, & Rodger, 2010).

Tal y como refieren Luther et al. (2005), los grupos de apoyo formados
por padres y madres de nifios y nifias con TEA constituyen una de las
fuentes mas importantes de sostén para estas familias. Benefician a los
progenitores proporcionandoles un espacio donde compartir sus
experiencias, dificultades y estrategias de afrontamiento, asi como un
lugar donde encontrar a personas en situaciones similares y ayudarse

entre a la hora de manejar el estrés diario. Lin, Tsai, Chang, (2007)
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estudian una muestra de padres y madres de nifios y nifias

recientemente diagnosticados; éstos participaban en grupos de apoyo

buscando compartir experiencias, opiniones e informacion relevante,

asi como aprender de otros progenitores, lo que redundaba en una

mejora del bienestar. Esto es consistente con los hallazgos que revelan

que la disposicion a la busqueda de apoyo social constituia en si misma

una importante fuente de reduccion de estrés.

Beneficios de la participacion en grupos de apoyo:

El principal tiene que ver con el apoyo social recibido, que
fomenta una mejora en el afrontamiento de padres y madres en
muchos estudios. A su vez este apoyo, facilita la adquisicién de
nuevos conocimientos tedricos précticos de manejo diario, que
suelen ser de utilidad, especialmente cuando provienen de la
experiencia real de familias en similar situacion (Dyson, 1997;
Luther, Canham & Young Cureton, 2005).

Aumenta su nivel de confianza y evita actitudes de pasividad,
generando nuevas conductas de afrontamiento para reducir el
estrés (Twoy et al., 2007).

Uno de los mayores beneficios de los grupos de padres y
madres tiene que ver con las redes de apoyo emocional que
surgen de manera espontanea configurando grupos informales
donde los progenitores pueden compartir sus preocupaciones,
miedos y éxitos con otras familias que tienen hijos e hijas con
dificultades similares; en muchas ocasiones esto cristaliza en
amistades auténticas que se ya se mantienen de por vida (Ayuda
— Pascual y col, 2012; Benzies et al., 2009).

Uno de los efectos que puede resultar provechoso a través de

estos contactos tiene lugar mediante el uso de la comparacion
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social. Muchos progenitores tienden a comparar a su hijo o hija
con otros, y en algunos casos dicha comparacion los hace sentir
afortunados, o al menor ser capaces de relativizar y ganar
perspectiva respecto a la gravedad de su situacion (Hodges and
Dibb, 2010, Ludlow et al., 2011).

Antes de comenzar cualquier tipo de intervencién con padres y madres,
se hace indispensable un acercamiento comprensivo hacia las
necesidades individuales y relacionales de estas familias afiadido a una
evaluacion adecuada del estado emocional, considerando el espectro de
sintomatologia ansiosa depresiva caracteristica; partiendo de aqui se
puede proporcionar la ayuda terapéutica mas idénea, adaptada a sus
necesidades, sea a través de un formato individual y/o grupal (Bower &
Hayes, 1998; Kuhn &Carter, 2006).

Una revision realizada por Barlow, Smailagic, Huband, Roloff, &
Bennett, (2012) acerca de los programas (conductuales, cognitivos
conductuales y multimodales) orientados a aumentar la salud
psicosocial de padres y madres en poblacién general revelan su alta
efectividad. Globalmente los resultados sugieren mejoras significativas
a corto plazo en depresion, ansiedad, estrés, ira, culpa, confianza y
satisfaccion en los padres. Son muchos los estudios que recogen que el
contacto cercano y comunicativo con otros padres y madres en igual
situacion se convierte en una fuente de ayuda inestimable para las
familias de nifios y nifias con TEA, por lo que proporcionar una
intervencion terapéutica dentro de este encuadre deberia considerarse
como un tratamiento de primera eleccion, altamente recomendable
(Abbott & Meredith, 1986; Banach y ludice, 2010).

La mayor parte de las intervenciones grupales o individuales que a dia

de hoy se llevan a cabo con madres de nifios y nifias con TEA suelen
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tener un contenido eminentemente psicoeducativo, focalizado en el
aprendizaje de habilidades de manejo del menor. Sin menospreciar la
urgente necesidad de dichas intervenciones, queremos llamar la
atencion sobre la importancia de atender a las familias desde un
enfoque que también atienda sus propios sentimientos y actitudes ante
la crianza, que, en esencia, son el fundamento y base de cualquier
técnica o medida concreta orientada al menor (Banach y ludice, 2010;
Barlow, Powell & Gilchrist, 2006; Kjgbli, Hukkelberg & Ogden, 2013;
Shu, & Lung, 2005).

A nivel general, y segun recogen Schultz, Schmidt, Stichter (2011)
quienes realizan una revision de los grupos de corte psicoeducativo
orientados para estas familias, podemos conocer las caracteristicas
basicas que definen este tipo de intervenciones: encuentran que de los
grupos revisados, mas de la mitad estan orientados en los nifios y nifias,
con edades de 3-5 afios, 76% implican un enfoque entrenamiento uno a
uno, el 40% se apoyan en un manual, el 86% incluyen datos sobre
resultados para los padres/madres y nifios/nifias, y el 70% usaban
disefios de caso Unico para evaluar la efectividad del programa. Como
se puede comprobar el rango de edad es altamente limitado, y la mayor

parte se centran solamente en los menores.
Focalizados en el nifio

Los grupos tradicionales, los primeros en surgir, enfocados en la
intervencion psicoeducativa sobre la sintomatologia del menor han
demostrado su eficacia sobre mdltiples variables evaluadas,
provocando a nivel global un impacto positivo en el funcionamiento y
la sintomatologia clinica de los padres y madres (Polawsky et al., 2014;
Whittingham, Sofronoff, Sheffield, & Sanders, 2009).
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Bristol et al. (1993) observan una disminucion en los sintomas
depresivos, y al compararlo con madres que no reciben tratamiento se
observé como éstas Ultimas no mostraban cambios. De esta forma se
hace evidente la mejora que produce la intervencién grupal, en este
caso mas enfocada en las necesidades de la familia respecto al manejo
directo del nifio o nifia. Otras investigaciones reflejan resultados
similares, apareciendo tras la intervencion mejoras significativas de la
salud mental con disminucion del insomnio, la somatizacion y la
ansiedad en los padres y madres de nifios y nifias con TEA,
especialmente si se incluian estrategias dirigidas a mejorar las
conductas desafiantes de sus hijos (Tonge et al.,, 2006). Ayuda —
Pascual y col, (2012) encuentran una leve mejora tras un programa de
formacion en la percepcion de las dificultades derivadas de tener un
hijo o hija con TEA y de su impacto en la familia, en el nivel estrés de
los progenitores, una percepcion de mayor disfrute del tiempo
compartido con el nifio o nifia, asi como una mayor facilidad a la hora
de jugar con los menores. En general las familias referian una mejora
significativa en el manejo de la conducta del menor, mayor seguridad
en relacion con el nifio o nifia, ademas de disminuir la percepcion de
enfrentamiento con la pareja como consecuencia de la crianza y
aumentar la de disfrute entre hermanos y hermanas; simultdneamente la
percepcion de que el nifio o nifia con TEA aumentaba el nivel de
enfrentamiento con la pareja desaparecia. Como refieren Eikeseth,
Klintwall, Hayward & Gale, (2015), que evallan programas de
orientacion conductual, consiguen mejorar el estrés en madres
vinculado a la sintomatologia del menor. Por otro lado, Jones & Passey
(2005), evaltan los programas de entrenamiento para padres y madres,

centrados en estrategias de apoyo conductual positivo; se observa una
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mayor capacitacion sobre las dificultades, lo que parece incrementar las
percepciones de control y afrontamiento.

Focalizados en los padres y madres

Es innegable la influencia positiva que tienen los grupos enfocados a
mejorar el manejo del nifio o nifia en el funcionamiento de los
progenitores. Aun asi, estas intervenciones no parecen ser suficientes
para atender todo el amplio abanico de necesidades emocionales que
presentan estas familias. Se hace imperativo un espacio particular, al
margen, y mas alla de los menores. Dada la importancia del apoyo
social y la expresién emocional como estrategias de manejo del estrés
durante la crianza, asi como de la construccion personal que realiza la
persona respecto a la experiencia vivida, contar en cualquier grupo de
intervencion con espacios orientados a los aspectos mas intimos y
afectivos de la educacion de estos menores, parece ser una medida
imprescindible de cara a un abordaje integral y efectivo (Ayuda-
Pascual, et al., 2012; Black & Lobo, 2008; Dardas & Ahmad, 2014a).

Shu & Lung, (2005) investigan los efectos de un grupo de apoyo para
madres de 10 semanas de duracion impartido por enfermeras en la
calidad de vida y en el bienestar. Los temas abordados incluian el
cuidado de los nifios y nifias, las relaciones interpersonales, la familia,
la identidad, las estrategias de afrontamiento, red de apoyo social,
recursos comunitarios y evaluacion y perspectivas. Inicialmente los
autores encuentran que la salud mental no mejora de manera
significativa, lo que sugiere la necesidad de una duracién mayor para
poder producir los beneficios esperados; se infiere que las madres
podrian necesitar un mayor lapsus temporal para poder abrirse y
explorar en profundidad sus areas de interés méas personales. A pesar de
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este primer hallazgo, encuentran como el bienestar subjetivo y el status
de empleo tenia un efecto en su salud mental y en su calidad de vida, de
manera que aquellas con un mayor sentimiento de bienestar subjetivo
referian una mejor calidad de vida. Por otro lado, las indicaba que
podrian tener otras redes sociales que las apoyaran. Parece que la
ansiedad era mas alta al inicio del grupo; se supone que ésta aumenta al
comenzar a explorar sus sentimientos y experiencias, las cuales habian
suprimido su estrés y sentimientos. Un mes después parecen haber
aprendido nuevas estrategias de manejar dicho estrés. Este hallazgo
puede estar relacionado con que necesitan cierto tiempo para construir
una relacion de confianza entre el grupo y la enfermera jefe. Una
intervencion mas larga mejoraria el bien estar de las madres y el efecto
beneficioso del seguimiento tendria mayor duracion tras acabar el
programa. Las madres pueden necesitar mas tiempo para estar listas

para auto explorarse y compartir ideas y experiencias.

Otras intervenciones combinan un enfoque tanto centrado en las
necesidades del nifio o nifias, asi como en las de los padres y madres;
Pillay, Alderson-Day, Wright, Williams & Urwin, (2010) muestran un
programa de entrenamiento a padres y madres de nifios y nifias con
TEA, de 4 a 18 afos: dar informacion acerca del trastorno, estrategias
para maximizar el desarrollo del nifio a traveés de intervenciones
constructivas y positivas diarias, dar herramientas que puedan ser
usadas en diferentes situaciones, valores de capacitacion donde las
familias comparten su experiencia y destreza unos con otros. Los
resultados muestran una mejora en los problemas de conducta de los
menores, menos ansiedad referida por los progenitores; estos cambios
correlacionaban con el aprendizaje de las familias en habilidades de

manejo de conducta de los menores y su aumento de la confianza en
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ellos mismos. Mejoro6 el conocimiento del trastorno, asi como de las
estrategias y operacionalizacion de las mismas; aumentaba la confianza
de los padres y madres, mejorando la percepcién de la conducta del hijo
o0 hija. Las mejoras en la alteracion conductual podrian ser fruto de un
mejor manejo por parte de los padres de la ansiedad del menor, de la
mejora de las interacciones, de una actitud mas positiva, etc. EI marco
grupal fue otro de los elementos que aportdé mayor satisfaccion a los
padres y madres, como contexto donde compartir dudas y miedos, un
lugar donde ser comprendido. Ademas, la percepcion de los
progenitores de tener mayores recursos Yy eficiencia era fruto
igualmente del aumento de los sentimientos de apoyo dentro del grupo,

no solo por la mejora en sus conocimientos.

Resultados similares aparecen en el estudio de Banach y ludice (2010),
quienes estudian los efectos de un grupo de apoyo de seis sesiones para
promover las habilidades de afrontamiento y auto eficacia de padres y
madres de nifios y nifias ante el diagnostico, recibido durante los
ultimos seis meses previos al inicio del grupo. Tras el desarrollo del
mismo observaron un aumento estadisticamente significativo en las
medidas de capacitacion familiar (creencias y actitudes sobre sus
habilidades y aumento de su confianza en la crianza), conocimientos
sobre el sistema de servicios y recursos tanto a nivel politico como
comunitario. Los padres y madres que acuden a este grupo subrayan la
importancia de poder interactuar con otros progenitores con similares
desafios y paliar el sentimiento de soledad que experimentan en su vida
diaria. Por otro lado el conseguir informacion segura y novedosa sobre
los servicios y el sistema educacional les dota de mayores habilidades
para poder defender los derechos de sus hijos y acceder a los recursos
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necesarios. Los padres demandan un grupo de mayor duracion lo que
resalta la necesidad no atendida de un apoyo méas continuado.

Dentro de un Programa de entrenamiento centrado en la discusion de
problemas con el formato de grupo de consejo Bitsika & Sharpley
(1999) observan una tendencia positiva hacia una mejora en cohesion,
auto concepto, autoeficacia y bienestar fisico. Los padres y madres
demandan la necesidad de un mayor entrenamiento en habilidades
especificas para reducir las manifestaciones problemaéticas de su estrés.
El auto concepto aumentaba a lo largo del tiempo, mostrando como los
progenitores se sentian mejor con ellos mismos como personas, con el
tiempo que invertian en los cuidados y su confianza en el futuro.
Disminuia de manera significativa el estrés psicolégico. EI mayor
beneficio referido por los participantes fue el de sentirse comprendido y
poder ayudar a otros. Las familias no necesitaban mas estrategias de
manejo de sus hijos, cosa que llevaban mucho tiempo haciendo y que
continuaban trabajando en otros servicios; la necesidad tenia mas que
ver con habilidades de manejo de su malestar, de los efectos que
aparecen en su vida como consecuencia de la crianza de un menor con
TEA. Al igual que a estas familias se les ensefia a manejar la ansiedad y
rabietas de sus hijos e hijas, pueden aprender a manejar su propia
ansiedad.

Estas investigaciones confirman los hallazgos de Ekas et al (2010),
quienes refieren que, aumentando el apoyo social a través de los
grupos, proporcionamos tanto asistencia emocional como instrumental,
la cual aumentara el optimismo y el bien estar paternal y maternal. El
Ilamado Modelo padre a padre/madre a madre, consistente en emparejar
a progenitores con otros mas expertos que aporten informacion y apoyo
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potencia la transmision de habilidades que fomenten el optimismo y

aumentar las redes sociales de apoyo.

Barnett et al. (2003) proponen un grupo de intervencion para padres y
madres de nifios y nifias con necesidades educativas especiales, con el
objetivo de potenciar su bienestar integral. Entre los objetivos de
intervencion aparecen: facilitar la adaptacion identificando y validando
el rango de sentimientos, identificando fortalezas parentales,
aumentando los apoyos parentales y afrontando mientras trabajan para
construir nuevos suefios para sus hijos, promover el apoyo mutuo y el
compartir informacion entre los miembros del grupo, aumentar las
percepciones de disponibilidad y recepcion de apoyo como una
cualidad importante en las relaciones, incluyendo la relacion conyugal,
fortalecer las habilidades de busqueda de informacion, apoyo y
recursos en relacion con el hijo, promover la sensibilidad de los padres
y sus habilidades de crianza efectivas. Las sesiones del grupo se
estructuraban de la siguiente manera: conocerse unos a otros, conocer
nuestras preguntas, conocer nuestros suefios, darnos tiempo, construir
lentamente  nuevos suefios, relaciondndome con los  otros,
relacionandome con mi hijo. En esta linea Dyson (1997) lleva a cabo
un estudio de estrés y apoyo social para progenitores de menores con
retraso en el desarrollo y aboga por establecer grupos de apoyo como
herramienta esencial en la intervencion con estas familias. Ambos
formatos benefician a los padres y madres proporcionandoles un lugar
donde discutir sus dificultades, compartir estrategias de afrontamiento y

quejas y encontrarse con otras personas en situacion similar.

King et al. (2005) recogen los multiples beneficios de estos grupos de
intervencion, haciendo especial hincapié en su capacidad de transmitir

esperanza y validar las propias experiencias y emocionales. A su vez
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sirven para transmitir perspectiva respecto a los problemas, mostrando
que las cosas cambian, que las familias evolucionan, que es posible el
progreso, y que variar el enfoque ayuda a aumentar la sensacion de
control. Compartir entre iguales la universalidad de ciertos sentimientos
habituales como la indefension, decepcion, pena, los suefios perdidos; y
que en el fondo todo pasa y vendrén tiempos mejores. Dar importancia
a los valores y prioridades, aumentar la flexibilidad. A su vez el
desarrollo e implementacion de estos grupos es una herramienta
extremadamente til para los servicios asistenciales dado que mejora la
comprension de las creencias de las familias, de su evolucion temporal,
potencian la empatia e insight de cara a conocer sus experiencias,
facilita el desarrollo de habilidades de apoyo mas sensibles, asi como el
mostrar un cuidado mas respetuoso. Este conocimiento favorece la
puesta en marcha de intervenciones de mayor calidad, considerando la
individualidad y diversidad de cada familia, con sus necesidades y
deseos especificos que deben ser tomados en cuenta. A su vez utilizar
estos conocimientos para transmitirlos a otros padres y madres de cara
a ayudarlos a articular su sistema de creencias, facilitando un dialogo
significativo con las familias disminuyendo su sentimiento de soledad,
crear una percepcion unitaria de la familia, mejorar la alianza
terapéutica, proporcionar una guia que ayude a la familia a obtener los
recursos y apoyos que pueden necesitar para afrontar los obstaculos.
Importancia que dan los padres a sentirse comprendidos: el didlogo
sobre estos valores y objetivos aumenta su sensacion de ser
comprendidos. Aumenta la probabilidad de una intervencidn exitosa ya
que cuanto mas se adapta la intervencion a las particularidades del

paciente y su familia, mejores seran los resultados.
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Mossman (2011) investiga acerca del tipo de enfoque terapéutico que
podria resultar més beneficioso para padres y madres de nifios y nifias
con TEA. Se compararon dos tipos de enfoque por parte del terapeuta:
el que resaltaba las dificultades del nifio vs. las fortalezas. Se midieron
sus efectos en: afecto parental, afirmaciones de los padres en relacion
con la conducta del nifio/nifia, asi como la calidad de las interacciones
padre/madre — hijo/hija. Los resultados indican que los progenitores
mostraron un aumento del afecto positivo, haciendo afirmaciones mas
optimistas respecto a su hijo o hija y también mostraron mas muestras
de afecto fisicas hacia su nifio o nifia en el grupo del enfoque positivo.
Por tanto, se demuestra de esta manera la importancia de abordar, sea
individual o grupalmente, el estilo de afrontamiento y la actitud, dada
su intima relacion con el bienestar y la adaptacion familiar. Como
refiere el autor, un enfoque basado en las fortalezas mejora el bien estar
de los progenitores, siendo una herramienta Gtil para ayudarlos en el
afrontamiento de las variadas fuentes de estrés cronico asociado con la
crianza. En ese sentido es de suma importancia el tono y valencia de las
afirmaciones que hace el terapeuta, ya que tiene una influencia directa
sobre el estado afectivo de la familia, marcando ademas el tono de la
sesion. Esto explica el por qué muchos estudios encuentran que el
psicoeducacion puede aumentar el estrés parental; no siendo esta per se
la generadora de malestar, sino el tipo de afirmaciones que se hacen
respecto al tema tratado. Dichos efectos pueden ser rapidamente
reversibles, segin sea la conducta del terapeuta, de vital importancia.
La responsabilidad por el humor de la sesidn recae intensamente en el
enfoque del terapeuta. EI enfoque de éste puede facilitar afirmaciones
positivas por parte de los padres, remarcar las fortalezas de los nifios,

cambiando el marco o punto de vista ayuda a cambiar el paterno,
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aumentando sus percepciones positivas. Cuando a los padres se les
permite estar en un foro en el cual hablar acerca de las cosas positivas
de sus hijos estos los hacen intensamente. Este enfoque mejor a la
calidad de las interacciones lo que influye positivamente en la conducta
del nifio, lo que a su vez repercute en el bienestar de los padres. el
efecto de este tipo de intervenciones parece mantenerse en el tiempo. El
enfoque de la fortaleza va mas alla de las verbalizaciones del terapeuta
extendiéndose hasta la actitud general que éste muestra ante los padres.
Este enfoque puede utilizarse también para fomentar la adquisicion de
habilidades tanto por parte de los padres como de los hijos. Podria ser
también especialmente util en ciertas poblaciones mas complicadas
como las de padres de nifios con trastornos de conducta severos o
padres de nifios m&s mayores, que suelen tomar como una falta de
comprension por parte del terapeuta la adopcidon de este tipo de

enfoques.

Blackledge & Hayes, (2006) llevan a cabo el primer estudio empirico
que utiliza la Terapia de aceptacion y compromiso (TAC) con padres y
madres de nifios y nifias con TEA,; dicha intervencion mejora los
niveles de depresion y disminuye el estrés psicologico de los padres y
madres. Se produjeron cambios en los procesos de evitacion
experiencial y fusion cognitiva, promoviendo la aceptacion; estos
cambios mediaban los resultados terapéuticos obtenidos. La mejora se
mantiene al menos en un periodo de tres meses. Integrar esta
intervencion en los programas habituales de tratamiento para los padres
de estos nifios y niflas. Lloyd, & Hastings (2008) constatan la
importancia de abordar la aceptacion de la realidad como mecanismos

para para disminuir el estrés en diferentes patologias; concretamente en
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el caso de madres de nifios y nifias con TEA, facilita su adaptacion a la

crianza y una buena salud mental.

Da Paz & Wallander (2017) investigan los efectos positivos de las
intervenciones con estas familias a través técnicas de manejo estreés,
técnicas relajacion, escritura expresiva, reduccion del estrés basado en
mindfulness, asi como el uso de la terapia de Aceptacion y
Compromiso. Encuentran un efecto de moderado a grande en la salud y
la reduccion de sintomas de estrés, depresion y ansiedad.

El papel de las nuevas tecnologias en los grupos de apoyo

Dadas las muchas limitaciones que impone la crianza de un nifio o nifia
con TEA para sus progenitores, las cuales en muchas ocasiones se
relacionan con el aislamiento que padecen estas familias, el uso de las
nuevas tecnologias como medio de contacto con el mundo exterior
puede ser una herramienta valiosa para comunicarse con otras personas
en similares circunstancias, cuando no se dispone del tiempo o la
libertad para acudir fisicamente a reuniones o grupos. Internet se esta
convirtiendo progresivamente en otra via a través de las cuales las
familias pueden expresar y compartir sus sentimientos y forjar lazos
con otros, ayudandoles a salir del aislamiento y luchar contra el
desgaste. Inicialmente la red suele usarse como una fuente para
conseguir informacién, y después paulatinamente muchos padres y
madres descubren la satisfaccion de compartir y ayudar a otros a través
grupos de apoyo virtuales. ElI compartir emociones ayuda de esta
manera a sobrellevar los multiples problemas a los que deben hacer
frente a diario. La propia narracion de las experiencias se convierte en
un ejercicio terapéutico que ayuda a los padres y madres a dar sentido
tanto a su presente como a su futuro ya que la realidad de la vida y la
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habilidad para afrontarla estd influenciada por las historias que nos
contamos. Asi pues, se produce un intercambio de narrativas, tanto a
través de foros, grupos de emails, gracias a los cuales los progenitores
pueden ir compartiendo el proceso que han experimentado, mostrando
la metamorfosis que les permite un acercamiento a su vida a y a su hijo
0 hija con una luz méas positiva, aumentando sus propias habilidades
para el futuro (Fleischmann, 2004; Huws et al., 2001; Lin et al.,2007;
Ludlow et al., 2011).

En conclusion, algunos de los objetivos basicos que deberian plantearse
cualquier grupo terapéutico centrado en los padres y madres de nifios y

nifas con TEA, deberian ser:

- Constituirse el grupo a nivel colectivo y el terapeuta a titulo
individual como base de apoyo afectivo para iniciar el trabajo
de autoconocimiento y aprendizaje de estas familias, siendo el
primer elemento curativo del propio programa, a traves de una
presencia auténtica y real (Lin etal., 2007; Sofronoff &
Farbotko, 2002).

- Como primer paso, ayudar a estos padres y madres a centrarse
en su propia experiencia y bienestar como punto de partida para
el resto de aprendizajes que llevaran a cabo (Dababnaha &
Parishb, 2015)

- Una vez centrados en la tarea, proporcionar el espacio necesario
de comprension y respeto para la puesta en comdn de todas las
necesidades que presentan estas familias y el analisis
compartido de como éstas afectan a su salud fisica y mental
(Clubb, 2012; Papageorgiou & Kalyva, 2010).
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Potenciar la conciencia dentro de las familias de sus recursos y
esfuerzos de afrontamiento exitosos, para evitar un estilo de
funcionamiento centrado en el sintoma o la enfermedad
(Hastings, & Johnson, 2001)

Fortalecer sus expectativas de afrontamiento y su sentimiento
de esperanza respecto al futuro (Erguner-Tekinalp & AKkko,
2004)

Incrementar en los padres y madres el sentido de control sobre

la crianza de sus hijos e hijas (Jones & Passey, 2005).

Ayudar a las familias a seleccionar los mecanismos de
afrontamiento més exitosos en funcion de la situacion ambiental
externa y de su propio estado emocional, que en resumen son

los factores determinantes més relevantes (Gill & Harris, 1991).

Fomentar la percepcion del continuo positivo — negativo, de la
luz y la sombra en la experiencia de la maternidad y paternidad
(Hastings, Beck & Hill, 2005).

Fortalecer la actitud de busqueda y recepcion de ayuda tanto a
nivel colectivo como grupal, reforzando que las familias se
encuentren siempre en vinculo con otras personas que les sirvan

de apoyo y sostén (Shu, & Lung, 2005; Segui y cols., 2008).

Abordar de manera diferencial las dificultades de cada familia,
en funcion de sus particularidades, atendiendo especialmente a
las problematicas especificas que surgen respecto a nifios y
niflas conforme se hacen mayores, ya que a partir de la
adolescencia comienza un periodo de mayores desafios en
ciertos aspectos, estando con frecuencia sus progenitores en
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situacion de desventaja (Couzens, Muspratt & Rodger, 2010;
Smith et al., 2008).

Estrategias de evitacion (pensamiento desiderativo, evitacion

problemas, retirada social)

Las conductas de evitacidn se consideran estrategias de afrontamiento
de manejo inadecuado; tiene que ver con aparcar transitoria o
definitivamente los problemas y/o las emociones derivadas de éstos.
Este mecanismo puede ponerse en marcha de diferentes maneras,
concretamente esta evitacion puede ser de naturaleza conductual (no
acudiendo a las revisiones 0 a las terapias, aislandose voluntariamente
de los contactos sociales, consumiendo sustancias toxicas o
medicamentos) asi como cognitiva (evitando pensar o hablar acerca del
problema o pensando en lo que podria haber sido y no es). Otro tipo de
afrontamiento vinculado a la evitacion/escape son las conductas de
inactividad o pasividad, basadas en la falta de confianza o habilidad
para cambiar los resultados; estas tendrian, usadas de manera continua,
nefastas consecuencias para el funcionamiento individual y familiar.
Los padres y madres que usan mas estrategias pasivas lo hacen ya que
no consideran que sus actos puedan influir en el curso del trastorno de
su hijo o hija. Este modo provoca un alivio a corto plazo al distanciarse
momentaneamente del estrés, aunque a largo plazo sea desadaptativo
para la familia (Dunn et al., 2001; Twoy et al., 2007).

Como recogen Dardas & Ahmad (2013), la evitacion constituye un
mediador importante entre el nivel de estrés que experimenta la persona
y la calidad de vida resultante, disminuyéndola significativamente.
Segun Hastings, Kovshoff, Ward (2005) las estrategias de evitacion

activa usadas de manera constante provocan mayor estrés y problemas
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mentales en padres y madres; a su vez también aumenta los
sentimientos depresivos, la tendencia al aislamiento, y soledad, y los
problemas de pareja, disminuyendo simultaneamente el sentimiento de
autoconfianza. En general predice una mayor carga familiar e
individual, asi como una disminucion en la satisfaccion marital (Dunn
et al., 2001; Montes & Halterman, 2007). Benson (2014), encuentra de
igual manera, investigando esta faceta negativa de la evitacidn
(desimplicacion y distraccion), que esta asociada a un mayor desajuste
maternal, y a la experimentacion de sentimientos depresivos y de ira.
Con respecto al afrontamiento de evitacion, los resultados de Campos
et al. (2004) confirman que el pensamiento desiderativo, la negacion y
el afrontamiento evitativo-paliativo mediante alcohol y medicamentos,

son un factor de riesgo para la regulacion emocional

Aunque son evidentes los problemas asociados a este estilo de
afrontamiento, por considerarse de naturaleza disfuncional, se ha
encontrado que puede tener también variantes positivas: por ejemplo en
los casos en los que las personas son capaces de distanciarse en ciertos
momentos de sus sentimientos de malestar dejandolos a un lado, lo que
les permite ocuparse en actividades saludables tales como los contactos
sociales, pueden ver disminuido su nivel de estrés atenuando el
sentimiento de soledad, mejorando el bien estar subjetivo. Igualmente,
la retirada social respecto a personas que puedan generar contactos
toxicos resulta tremendamente beneficioso (Glidden et al., 2006;
Lazarus 1993; Pozo, Sarrid y Brioso, 2014; Sivberg, 2002b). A su vez
muchas familias refieren que conductas pasivas como ver la TV o
aparcar ciertas problematicas alivian su estrés. Este resultado podria
explicarse por la imposibilidad que encuentran estas familias para

alterar algunas circunstancias, por lo que la Gnica forma de sobrevivir
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seria aparcarlas de alguna manera limitando el impacto que pueden
tener sobre su estado fisico y mental (Glazzard & Overall, 2012; Luther
et al., 2005; Luque Salas, Yafiez Rodriguez, Tabernero Urbieta &
Cuadrado, 2017).

Autocritica

La autocritica es una estrategia de afrontamiento centrada en las
emociones, tedricamente concebida por Tobin et al. (1989) como
disfuncional o de manejo inadecuado. Supone una serie de
autoverbalizaciones autoinculpatorias y agresivas, que ponen en
cuestion de manera dolorosa las propias acciones y méritos personales.
Son multiples las razones que provocan en los progenitores un fuerte

sentido de autocritica;

- En ocasiones el desconocimiento inicial desemboca en que los
padres y madres se culpen de la aparicion del trastorno de los
hijos e hijas; esto ocurre especialmente en las madres que lo
atribuyen a alguna mala conducta durante la gestacion o a una
falta de afecto en los primeros afios (Dale et al., 2006; Goin-
Kochel & Myers, 2005; Kanner, 1943).

- La dificultad para gestionar muchas de las conductas de estos
nifos y niflas y la imposibilidad de controlarlas en muchas
ocasiones (Dillenburguer et al., 2007; Hastings & Johnson,
2001).

- El progreso limitado en el desarrollo del nifio o nifia, asi como
los retrocesos que en ocasiones tienen lugar (Estes et al., 2009;
Shu et al., 2001).
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La exigencia excesiva respecto a llegar a todas las metas y
tareas que se proponen, lo que genera altos niveles de estrés,

que a su vez complica ain mas la situacion (Sivberg, 2002a).

El fracaso o éxito limitado de las intervenciones en las que

participa el menor (Banach y ludice, 2010).

Menor disponibilidad de tiempo para ocuparse del resto de hijos
e hijas (Dillenburgeret al., 2010; Dyke et al., 2009)

La propia critica que emana del medio social, facilmente
interiorizable (Myers et al., 2009; Sen & Yurtsever, 2007)

Una escasa validacion de sus habilidades por parte de los
apoyos formales e informales que fomentan el auto
cuestionamiento, olvidando las muchas capacidades y éxitos
logrados (King et al., 2009)

En general la autocritica se concibe como el origen de un mayor

malestar y estrés, pudiendo llegar a causar y formar parte de cuadros

depresivos de notable gravedad. A pesar de esta realidad, no queremos

dejar de Ilamar la atencion sobre la vertiente saludable que podria tener

estrategia si estuviese canalizada como critica constructiva en la

busqueda de caminos alternativos y re aprendizajes para solucionar los

problemas de manera mas efectiva. No es tanto eliminar la critica, sino

darle un matiz de cuestionamiento amable y saludable, que redunde en

la flexibilidad necesaria para llevar a cabo la dura tarea de la crianza
(Levy, 2000).
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ii. Variables relevantes que influyen en la

funcionalidad de las estrategias de afrontamiento

Nivel de gravedad del TEA

Uno de los factores que tiene un mayor impacto en el afrontamiento de
los padres y madres es la gravedad del cuadro, siendo como era de
esperar los casos mas graves los mas duros de afrontar, y que requieren
del despliegue de una amplia variedad de conductas y actitudes
flexibles (Gray, 1994). Ademas los padres y madres de menores mas
afectados son mas pesimistas respecto al uso de estrategias de
afrontamiento, probablemente debido al hecho de que sus iniciativas se
encuentran a menudo frustradas considerando la gravedad del trastorno
del paciente y la imposibilidad de alcanzar los cambios deseados
(Hastings, & Johnson, 2001). Las propias caracteristicas de las
conductas del nifio o nifia con TEA influyen significativamente en las
estrategias seleccionadas: el afrontamiento centrado en las emociones
se usa especialmente ante la presencia de alta impredecibilidad en las
conductas del menor, circunstancia con frecuencia escasamente
susceptible de cambio que genera un alto nivel de estrés (Seltzer et al.,
1995).

Fase diagnostica

Otra variable relevante es el marco temporal que consideramos: en la
fase de diagnostico parece que el afrontamiento centrado en el
problema tiene menos probabilidades de ser usado dadas las pocas
opciones de respuesta que hay hasta obtener un diagnéstico claro.
Respecto al afrontamiento centrado en la emocidn es posible que vaya
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surgiendo con el tiempo, siendo prematuro esperar que aparezca de
manera tan precoz (Stuart & McGrew, 2008).

Edad de la persona con trastorno del espectro autista

Considerando ademas del efecto de las estrategias de afrontamiento, el
papel de la edad de los menores, Smith et al (2007) comparan a madres
de nifios y nifias asi como de adolescentes con TEA, para recoger las
diferentes estrategias de afrontamiento en estas dos etapas y como éstas
se relacionan con su bienestar. Encuentran que su nivel de bienestar
aparece asociado a un mayor uso del afrontamiento centrado en el
problema y un menor afrontamiento centrado en la emocién,
especialmente en el caso de las madres de adolescentes. De todas
aquellas centradas en el problema, la reinterpretacién positiva y el
crecimiento eran las que predecian mayor bien estar, estando ambas
fuertemente relacionadas con un cambio de actitud global y profundo,
mucho maés alla de la puesta en marcha de conductas concretas ante
situaciones determinadas; a su vez el afrontamiento activo y la
planificacion predecian resultados positivos como el crecimiento
personal. En este estudio se confirman resultados previamente referidos
respecto a la superioridad de las estrategias orientadas a la solucion del
problema. Por el contrario, la desvinculacién conductual (afrontamiento
centrado en la emocion) se relacionaba con un menor bienestar. La
fuerza de los efectos principales de las estrategias de afrontamiento fue
muy similar entre madres de nifios y nifias asi como de adolescentes,
destacando la importancia de las estrategias de afrontamiento en el bien
estar independientemente de la edad del hijo o hija; la Unica diferencia
significativa aparece en las madres de adolescentes las cuales

mostraban una mayor desvinculacion conductual (estrategia centrada en
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la emocién). Esta divergencia puede explicarse por ciertos factores
propios de la adolescencia como son el aumento del tamario y fuerza
del nifio, lo que desemboca en que estos progenitores sientan menos
control en su rol de cuidadores y tiendan a desarrollar una mayor
desvinculacion a este nivel. Todo esto hace mas probable que los
progenitores usen este tipo concreto de estrategia centrada en la
emocién las cuales suelen ponerse en practica cuando es menos factible
hacer algun cambio para modificar el estresor o el ambiente, estando
mas orientadas a la gestion de las emociones derivadas de dicha
situacion.

Segun los estudios de Kim, Greenberg, Seltzer, & Krauss (2003) en el
caso de padres y madres con hijos e hijas adultos, las estrategias de
afrontamiento que parecen surtir un mayor efecto positivo,
disminuyendo el estrés y mejorando la relacion con los vastagos son las
centradas en el problema, frente a las orientadas a la emocion que

disminuyen el bienestar.

iii.  Diferencias de género en el afrontamiento

Al igual que no existe un acuerdo claro respecto a cuales son las
estrategias de afrontamiento categéricamente mas funcionales, sino que
parece una cuestion que depende de la situacion y la persona, tampoco
encontramos una sentencia firme respecto a las diferencias en
afrontamiento entre hombres y mujeres, tanto en las estrategias que
usan como en la utilidad de las mismas. Entre los muchos estudios
revisados encontramos un amplio espectro de resultados, altamente
variables y aparentemente contradictorios. Como veremos mas

adelante, mas que contradicciones, lo contemplamos como muestra de
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la evidente realidad, de la pluralidad entre personas, imposible de
encasillar o categorizar (Banyard & Graham — Bermann, 1993; Cashin,
2004; Gray, 2003; Mancil et al., 2009; Luque Salas et al., 2017;
Pelchat, Lefebvre, Perreault & Levert, 2007).

En el estudio de Hall & Graff, 2011 no aparece un uso diferencial a
niveles significativos de las estrategias entre padres y madres. Barbera
& Martinez Belloch, (2004) recogen ciertas diferencias entre hombres y
mujeres respecto a su estilo de afrontamiento, pero de magnitud
pequefia a moderada, pudiéndose hablar de la existencia de ciertas
disposiciones personales, que luego cristalizan en una u otra conducta
en funcion de la situacion que enfrentan; una vez mas cobra relevancia
la combinacion de variables personales y contextuales. Las mujeres en
general se muestran mas ansiosas, confiadas y preocupadas por las
relaciones que los varones, y éstos parecen mas asertivos, influyentes y
seguros de si mismos en el contacto con el otro. Los resultados son
inicialmente consistentes con la dualidad entre una orientacion
instrumental o agente —asociada a asertividad— y una orientacion
expresiva 0 comunal —asociada a ternura—, e indican que las personas
aportan a la vida cotidiana experiencias derivadas de su rol de género.
Esto sugiere que cambios aparentes en el sistema de valores y creencias
que sustenta los roles de genero no han cuestionado la dicotomia entre
valores de accion y justicia, ligados a lo masculino, y valores de
cuidado y responsabilidad, vinculados a lo femenino. A pesar de esto,
las diferencias parecen sutiles, y la investigacion indica que las
diferencias estan mas influidas por variables tales como naturaleza de
las tareas, el nivel de habilidad, la edad, asi como variables
contextuales y socio-actitudinales. En ese sentido, es interesante

comprender los mecanismos a través de los cuales unas pequefias
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diferencias se transforman en vivencias y experiencias diferenciales
para ciertos varones y ciertas mujeres. Para ello, debemos conocer
como funcionan los procesos que subyacen a las habilidades, el
desarrollo de la personalidad y la dindmica de las interacciones, asi
como el modo en que los estereotipos y relaciones de género inciden en

ellos y en su evaluacion.

Resultados similares en cuanto a la magnitud de las diferencias
encuentran Tamres et al. (2002), siendo la mayoria de ellas pequefias,
exceptuando la marcada superioridad del uso del apoyo social por
razones afectivas que hace la mujer. En su estudio meta analitico de
poblacién general encuentra que las mujeres usan mas estrategias de
afrontamiento activo que los hombres, tanto centradas en la emocién
como en la tarea o problema, hallazgo que también contradice la clésica
division hombre/instrumental — mujer/relacional. La cuestion se hace
méas compleja, puesto que las mujeres parecen buscar mas el apoyo
social, pero por razones instrumentales, a la vez que se centran mas en
las soluciones orientadas al problema. También buscan mas el apoyo
social por razones emocionales, ponen en marcha mas conductas de
evitacion, mayor reevaluacion positiva y autoinstrucciones positivas.
Las mujeres usan mas estrategias que implican expresiones verbales a
otros 0 a uno mismo (buscar apoyo emocional, rumiar los problemas,
usar auto verbalizaciones positivas). Otras diferencias de género
dependen de la naturaleza del estresor. No hay diferencias entre
rechazo, aislamiento, expresion o auto culpa. Essex et al (1999) rompe
igualmente con la division clasica encontrando como las mujeres usan
maés el afrontamiento centrado en la tarea, a la vez que revela como
ambos grupos usan en la misma medida estrategias enfocadas a la

emocion.
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Resultados similares halla Matud (2004) en sus estudios sobre
poblacion general que el tamafio del efecto en cuanto a las diferencias
hombre mujer es pequefio. Los estresores que afectan a ambos generos
son diferentes: las mujeres se implican mas en cuestiones relacionadas
con preocupaciones por personas de su entorno, de salud,
encontrandose mas vinculadas a la familia; esto suele derivar en mayor
namero de conflictos, demandas y frustraciones como consecuencia de
lo cual desarrollan méas sintomas somaticos y estrés psicologico. A su
vez usan mas estrategias de afrontamiento de tipo evitativo asi como
una mayor expresion emocional y menos afrontamiento racional y de
desapego; Pakenham et al. (2004) confirman la preferencia de las
mujeres por un afrontamiento centrado en la emocién, y su estrecha

relacién con una mejor adaptacion vital.

Twoy et al. (2007), refieren mas similaridades que diferencias entre
sexos, apareciendo entre hombres y mujeres niveles de adaptacion
cercanos, siendo la capacidad de afrontamiento levemente superior en
hombres frente a las mujeres. Sorprende Essex et al (1999), mostrando
hombres y mujeres con niveles proximos de estrés, depresion y carga.
En la misma direccion Dardas & Ahmad (2014a) no encuentran
diferencias en salud fisica, psiquica, social y contextual, sefialando un
paralelismo cercano entre padres y madres en la relacion del estrés y las
estrategias de afrontamiento. Sivberg (2002a) estudia las diferencias en
afrontamiento considerando las siguientes variables: sentido de
coherencia, propdésito en la vida, culpabilidad, cuidado afectivo,
preocupacion y estrés. Sélo encontré un mayor sentido de coherencia
en el caso de los padres, no apareciendo diferencias significativas en el
resto de variables estudiadas entre sexos.
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En relacion al manejo de las emociones y su importancia en el
afrontamiento de los problemas Jang (2007) aporta unos matices muy
interesantes al encontrar sutiles diferencias entre mujeres y hombres a
la hora de canalizar sus afectos. En este sentido las mujeres suelen usan
en mayor medida estrategias de afrontamiento adecuadas o funcionales
dado que cuando estdn sobrecargadas tienden a experimentar mas
emociones autodirigidas, como la tristeza o la ansiedad, lo que hace
menos probable que surjan conductas de afrontamiento disfuncionales;
esto ocurre mas frecuentemente ante las emociones dirigidas al otro,
como el enfado. Asi pues, desde estas emociones autodirigidas seria
mas facil llevar a cabo un afrontamiento positivo y centrado en el
problema, mas frecuente en las madres, segun refieren Pozo y cols.
(2014). Asi pues, resulta claro que un elemento esencial de cara a un
afrontamiento exitoso, pasa por una experiencia emocional consciente y
bien canalizada, la cual desemboca en una mayor satisfaccion con las
habilidades de crianza (Beck, Daley, Hastings & Stevenson, 2004;
Pelchat et al, 2007).

Este patron de afrontamiento en madres aparece también en el caso de
familias con nifios con sindrome de down, segln encuentra en sus
estudios Sullivan (2002). Las mujeres usaban mas el apoyo social e
instrumental, estando mas centradas en la expresion de las emociones,
eliminando el componente competitivo de las relaciones.
Simultaneamente las madres llevaban a cabo mas esfuerzos de
afrontamiento activo, por lo que una vez mas se rompe la division

tradicional entre sexos.

Hasta ahora hemos podido constatar que no existe un acuerdo claro
respecto al uso diferencial de las estrategias de afrontamiento en

hombres y mujeres. Clasicamente algunos autores exponian que las

134



Fundamentacion tedrica

mujeres tendian usar en mayor medida el afrontamiento centrado en la
emocion frente a los hombres que empleaban en mayor medida el
centrado en el problema; éste ultimo parece ser mas efectivo a priori si
se considera que en general los hombres resultan menos vulnerables al
estrés que las mujeres. Estudios como el de Essex et al. (1999) recoge
conclusiones opuestas, encontrando un mayor uso por parte de las
madres de afrontamiento centrado en las tareas. Aun asi, asumir que el
afrontamiento centrado en el problema es mas util de forma categorica
puede ser mas una muestra de un prejuicio cultural que refuerza una
tendencia a actuar, ya que las estrategias propias de este afrontamiento
de naturaleza mas pragmatica parecen estar mas vinculadas al rol
masculino que tradicionalmente se ha relacionado con la idea de mayor
funcionalidad. Aunque algunos estudios han apuntado en esta
direccion, la relacion entre estrategias y funcionamiento parece ser
mucho mas compleja (Gray, 2002a). De hecho, mas que esta division
un tanto anticuada, lo que si podemos perfilar de alguna manera es que
las madres ponen en marcha un mayor nimero y variedad de estrategias
que los hombres; que esto sea una realidad considerando que ellas
suelen estar mas implicadas en la crianza o el fruto de otros tantos

sesgos culturales es una cuestion aun sujeta a debate.

Grant & Whittell, (2000) apuntan en esta direccion al encontrar que las
madres de menores y adultos con diversas discapacidades intelectuales
utilizaban una proporcién ligeramente mas alta de estrategias de
afrontamiento Utiles en comparacion con los hombres. Estas usaban en
mayor medida estrategias de solucion de problemas instrumentales y
mostraban mayor confianza en sus habilidades para manejar las
situaciones. Los hombres tendian en mayor medida a ceder ante la
experiencia del cuidado y destreza de sus comparieras. En ese sentido

135



Fundamentacion tedrica

podemos pensar que el menor estrés en el caso de los varones no tiene
que ver con la superioridad funcional de estrategias centradas en el
problema, sino con una menor implicacion de los hombres en las tareas

de la crianza, con el estrés que las mismas implican.

En general, las diferencias en las estrategias de afrontamiento en
funcion del género parecen desdibujarse aun més cuando nos
adentramos en el campo de los TEA; dado que las madres asumen en la
mayor parte de los casos el papel protagonista en la crianza, lo cual
implica que deban afrontar una amplia gama de desafios, sus estrategias
de afrontamiento se multiplican y diversifican abandonando esa
pretendida tendencia a un estilo emocional Unico. Aun asi, la crianza de
estos nifios y nifias estd plagada de situaciones que generan malestar, de
caracter cronico, dificil o lentamente modificables, que requieren de un
buen manejo desde el plano emocional (Dardas & Ahmad, 2014c;
Pelchat et al., 2003).

El género no parece ser un criterio claro para establecer diferencias
concretas en el afrontamiento. Otras investigaciones asocian el uso de
uno u otro estilo con ciertas caracteristicas de personalidad; esta
distincion parece mas tedrica que practica ya que en general se ha
encontrado que todas las personas tienden a usar una mezcla de ambos
estilos; de nuevo se repite esta falta de categorizabilidad simple de las
estrategias de afrontamiento. Por ello para entender la funcionalidad
determinada de una estrategia concreta debemos antes atender a todos
los componentes de la situacion en concreto, dado que no existe
ninguna forma de afrontamiento que prediga un resultado determinado
por si misma; su utilidad estara indisolublemente unida a la
problematica a resolver (Brebner, 2000; Connor — Smith & Flaschbart,
2007; Folkman y Lazarus, 1988; Gray, 2006; Trigonaki, 2002).
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Uno de los condicionantes de las estrategias que ponen en marcha estas
familias, podria estar intimamente relacionado con lo que se conoce
como el fenotipo ampliado del autismo, esto es, las caracteristicas del
TEA atenuadas que presentan los padres y madres de estos menores,
tales como, menor interés social, menores habilidades de comunicacion
no verbal, menores habilidades de flexibilidad conversacional y mas
pautas de conducta repetitivas. Algunos estudios han encontrado
relacién entre el fenotipo amplio y peores estrategias de afrontamiento
adaptativo, que tienen que ver con un déficit en la empatia, un peor
afrontamiento emocional, mayor riesgo mostrar problemas en sus
interacciones sociales, de aprendizaje y comunicativo (Gerdts et al.,
2012; Ingersoll & Hambrick, 2011; Sucksmith, Baron-Cohen,
Chakrabarti & Hoekstra, 2013).

iv. Eficacia diferencial de las estrategias de

afrontamiento

Como ya hemos mencionado, las estrategias centradas en la emocion
(frente a las orientadas al problema) han sufrido cierto maltrato en
muchos estudios estableciéndose con frecuencia relaciones con el estrés
y el malestar; y al igual que ocurre al intentar discriminar las
diferencias entre los sexos, tampoco aparece un patron claro
superioridad de unas estrategias frente a otras (Essex et al., 1999).
Smith (2008) concluye que el bien estar de las madres de nifios y nifias
con TEA estaba asociado con un nivel mas bajo de afrontamiento
centrado en la emocion y un mayor nivel de afrontamiento centrado en
el problema, en relacién con el nivel de sintomatologia del nifio o nifia.
Dabrowska & Pisula (2010) asocian el uso del estilo de afrontamiento

centrado en la emocion con el nivel global de estrés tanto en padres y
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madres de nifios y niflas con TEA como en progenitores de menores
con sindrome de Down, mientras que el afrontamiento centrado en el
problema predijo el estrés en padres y madres de nifios y nifias con
desarrollo normal. En el caso de la crianza de menores con TEA y con
sindrome de Down las estrategias centradas en la emocion suelen
utilizarse cuando el nivel de estrés es muy alto, fruto de situaciones que
no pueden cambiarse, situacion bastante comun dada la naturaleza de
los problemas de los nifios y nifias con TEA. Lightsey & Sweeney
(2008) relacionan un menor uso del afrontamiento centrado en la
emocidn, con una mayor cohesion familiar lo que provoca una mayor

satisfaccion en todos sus miembros.

Esta complejidad en cuanto al afrontamiento de la crianza, no sélo es
patrimonio de familias con hijos o hijas con trastornos del desarrollo. Y
la falta de consistencia respecto a que estrategias son mas Utiles,
aparece de igual manera en padres y madres con nifios o nifias sanos.
Ellos y ellas, como es natural, también se enfrentan a ciertas dosis de
estrés que suelen encarar con estrategias de todo tipo: algunos estudios
recogen mas centradas en el problema dado que en estos casos los
desafios que se presentan suelen ser mas susceptibles de solucion.
Lambrechts, Van Leeuwen, Boonen, Maes & Noens, (2011) recogen en
términos de conductas orientadas a la crianza en poblacion general, que
éstas no son tan diferentes a nivel global como podria esperarse entre
padres y madres de menores sanos o afectados por TEA. Los matices
que los separan tienen que ver con conductas de crianza de naturaleza
mas especifica, orientadas a intervenir en problemas mas concretos,
vinculados al trastorno y sus consecuencias ambientales. Resultados
similares encuentran Lopez, Clifford, & Minnes, & Ouellette-Kuntz,

(2008), quienes refieren que los progenitores de nifios y nifias con
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discapacidad intelectual usan las mismas estrategias de afrontamiento

que padres y madres de nifios y nifias sanos.
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3. Constructos psicolégicos relevantes en el afrontamiento
de padres y madres

i.  Capacitacion y expectativas de autoeficacia

En los padres y madres de los nifios y nifias con TEA tiene lugar un
fendmeno de capacitacion, a través del cual los progenitores comienzan
a contemplar el autismo como un desafio que ellos pueden afrontar y
superar. Este cambio va indisolublemente unido a un mayor
sentimiento de control que surge como consecuencia de la toma de
conciencia de que es posible tomar decisiones y hacer cambios en el
presente orientados a un futuro mejor, viendo a su hijo de forma
diferente, adecuando las expectativas a la nueva situacion vy
descubriendo el gozo y el orgullo en nuevas pequefias cosas
(Fleischmann, 2004; Weiss, 2002). Como muestran diversas
investigaciones, la capacitacion y desarrollo del sentimiento de control,
fortalece la autoestima parental, lo cual deriva en un menor estrés y
mayor satisfaccion personal; todo esto deriva en una actitud mas
optimista frente a los desafios diarios (Higgins et al., 2009; Karademas,
2006).

Tal y como recoge Gutiérrez (1994) en este proceso de capacitacion
resulta sumamente eficaz el intercambio e identificacion con otros
padres y madres en igual situacion, el aprendizaje de habilidades de
crianza, la identificacion de las ayudas sociales/institucionales
vinculados al problema de su hijo o hija, asi como comprometerse en
llevar a cabo cambios a nivel colectivo. En relacion a esto, Weiss,
Cappadocia, MacMullin, Viecili, & Lunsky (2012), confirman la
importancia de trabajar esta actitud de empoderamiento y capacitacion

en los padres y madres, cuidando la salud mental de ellos y ellas, dado
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que se relacionan circularmente, puesto que los progenitores con
mayores trastornos psicolégicos refieren un menor sentimiento de

capacitacion simultaneamente.

Un componente esencial dentro de este proceso de capacitacion es la
autoeficacia, como la percepcion de la propia capacidad para afrontar
un determinado desafio o el sentimiento de competencia en un rol
determinado. La autoeficacia actia como compensador ante la
aparicion de ansiedad y depresion en las madres en relacion a los
problemas de conducta de los hijos e hijas con TEA, potenciando el
desarrollo de estrategias de afrontamiento adecuadas al problema con el
que se enfrentan las familias. Este efecto protector tiene lugar
independientemente de la gravedad del cuadro del nifio o nifas,
mejorando la salud mental de las madres. En el caso de los padres la
autoeficacia tiene un funcionamiento diferente ya que so6lo protege ante
alteraciones de conducta muy graves, no apareciendo efecto alguno
cuando dichas conductas eran de grado leve o moderado (Bandura,
1977, 1989; Hastings & Brown, 2002).

Tal y como refieren Kuhn &Carter (2006), las intervenciones
focalizadas en la familia orientadas a proporcionar apoyo y bien estar a
los padres y madres centrandose en los pensamientos que refieren
puede aumentar la autoeficacia lo cual esta asociado a un mayor
bienestar, a una actitud mas activa, y a una disminucion de los
sentimientos de culpa. Dicha actitud activa respecto a la crianza
aumenta el sentido de autoeficacia; por el contrario, los sentimientos de
culpa (como la sensacion de no estar haciendo todo lo que se deberia
por su hijo) disminuyen dicha percepcion de autoeficacia. A su vez
investigaron el papel que ejercian el aprendizaje de conocimientos

sobre al autismo; encontraron que no contribuyen de manera directa a
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la percepcion de autoeficacia, sino que lo hace a través de una variable
mediadora: las conductas de crianza activa. Confirme avanza el tiempo
desde el diagndstico, una de las estrategias de afrontamiento que
parecen adoptar estas madres es obtener informacion acerca del mismo.
A su vez dicho conocimiento sobre el autismo se relacionaba
estrechamente con el mantenimiento de una actitud activa, ya que los
padres y madres que estdn mas implicadas suelen saber méas acerca del
cuadro. Y como deciamos anteriormente, la actitud activa si deriva en
una mayor autoeficacia. Resultan pues nucleares los constructos de
culpa e implicacion activa dada su influencia en las autoevaluaciones
acerca de la eficacia maternal y su peso en el posterior rendimiento
como cuidadores. Weiss et al (2013) confirma este efecto protector de
la autoeficacia frente al estrés, asi como Jones & Prinz (2005) constatan
su capacidad de aumentar la competencia general y el funcionamiento

psicolégico de los padres y madres.

En sentido inverso Burnham (2010) identifican como el estrés influye
en la autoeficacia, disminuyendo el sentido de competencia de los
progenitores, lo que a su vez merma su implicacion en la crianza y el

desempefio de buenas practicas.

Estrechamente relacionado con el constructo de autoeficacia estaria uno
mas especifico y directamente relacionado, como es la autoeficacia
especifica para el afrontamiento del estres (AEAE); ésta se define como
el conjunto de creencias en los recursos personales para manejar las
situaciones de estrés de una manera eficaz y competente, esto es, para
reducir, eliminar o incluso prevenir el estrés experimentado en esta
clase de situaciones, para disminuir su impacto y para controlar, de esta
forma, sus consecuencias no deseadas. La autoeficacia actia como

variable predictora del nivel de competencia parental, asi aquellos
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padres y madres que tienen un nivel de autoeficacia mas alto, muestran
habilidades de cuidado mas efectivas incluso frente a desafios
importantes; también se ha observado la relacion inversa, en la cual
aumentando los niveles de competencia de los padres crecia de igual
forma su sentido de autoeficacia. Otro de los beneficios que muestran
los altos niveles de autoeficacia tiene que ver con una tasa menor de
sintomas depresivos en los padres y madres, asi como una mayor

satisfaccion con su rol de cuidadores (Godoy Izquierdo et al., 2008).

ii. Locus de control

El locus de control se refiere a la posibilidad de dominar un
acontecimiento segun se localice el control dentro o fuera de uno
mismo. El locus de control interno apareceria cuando la situacion es
percibida como contingente a la conducta de uno por lo que se siente
que se tiene la capacidad de dominar el acontecimiento. Esta cuestion
esta indisolublemente relacionada con el sentido de autoeficacia, dado
que podria considerarse uno de sus elementos basicos. El locus de
control interno aumenta el bien estar y favorece la vinculacién social a
través del establecimiento de redes de apoyo ya que el hecho de
considerar que uno mismo tiene capacidad de control sobre las
situaciones proporciona sentimientos placenteros lo que por si facilita
una mayor inclinacion a establecer relaciones sociales (Dunn et al.,
2001; Oros, 2005). A su vez el locus de control ocupa un papel
mediador muy importante entre el estrés parental y el apoyo dentro de
la familia pues favorece la busqueda del mismo de manera activa
cuando las situaciones lo requieren. Por si solo es un fuerte predictor de
la adaptacion familiar en general fomentando estrategias concretas de

afrontamiento de caracter funcional (Hassal & McDonald, 2005;
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Henderson & Vandenberg,1992; Siman-Tov & Kaniel, 2011; Weiss,
2002). Jones & Passey (2005) también encuentran que uno de los
predictores mas fuertes de la disminucion del estrés parental fue el
locus de control interno. Los padres que se sentian efectivos en su rol
paterno y tenian un buen control de la conducta de su hijo tenian menos
estrés. Las madres con locus de control interno refieren menos
sensacion subjetiva de carga en el cuidado, mayor creencia en la suerte,
con menos tendencia a auto culparse por los problemas de sus hijos
(Blacher & Baker, 2007). Hassal & McDonald (2005) encuentran que
el locus de control juega un rol relevante junto a otros factores clave
como la satisfaccion parental y las dificultades de conducta del nifio.
Estas tres variables tomadas en conjunto explican la mayoria de la
varianza del estrés parental; donde una mayor sensacion de control
frente a los trastornos de conducta del nifio mejora la satisfaccion

personal, disminuyendo el grado de estrés.

Un resultado Ilamativo, que se opone a los anteriormente citados, es el
aportado por Dale et al. (2006), quienes han encontrado que al
aumentar el control personal por parte de las madres aumentaban los
afectos negativos lo que podria estar explicado porque estas madres que
intentar controlarlo todo sienten un exceso de carga y aislamiento que
excede sus capacidades (sobrecarga). Por lo que, como ya hemos
referido respecto a otras estrategias y variables, no puede considerarse
de manera categérica el locus de control interno como una estrategia
efectiva y promotora del bien estar, ya que cuando Sse encuentra
excesivamente presente, también puede conducir a resultados

negativos.

Cuanto mejor es la comprension por parte de los padres del problema y

mayor la confianza en ellos mismos a la hora de solucionar los
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problemas mejor ajuste y adaptacion al estrés. Se hace evidente pues la
importancia de contar tanto con apoyos especificos para los nifios y
niflas con TEA como con servicios de asesoramiento familiar que
faciliten la comprension del trastorno por parte de los padres y el
aprendizaje de nuevas estrategias educativas para fomentar su
desarrollo e intervenir frente a los problemas de conducta potenciando
el sentido de eficacia y competencia respecto a la educacién de sus
hijos (Ayuda-Pascual et al., 2012).

iii.  Esperanzay optimismo

Segun Ogston et al (2011) la esperanza es un potente protector frente a
los eventos potencialmente estresantes. Las emociones positivas
favorecen las actitudes de esperanza y optimismo a la vez que dichas
actitudes por si mismas aumentan la probabilidad de que la persona
genere otras emociones Yy percepciones positivas, creandose un
poderoso circulo saludable. Esperanza y optimismo tienden a funcionar
de la mano; la union resulta en un estado de animo en el cual se nos
presenta como posible lo que deseamos o esperamos unido a la
propension a ver y juzgar las cosas en su aspecto més favorable. Xue et
al. (2014) identifica como la estrategia de afrontamiento mas adaptativa
el optimismo, puesto que de alguna forma constituye un
posicionamiento vital global que facilita la puesta en practica de
estrategias de afrontamiento concretas saludables y adaptadas a las
demandas del entorno. El optimismo facilita la confianza en los propios
recursos personales para solucionar los desafios de la vida diaria, esto
es, las expectativas de autoeficacia. Ante la presencia de ansiedad y
depresion y otros sentimientos derivados como la desesperanza,

indefension, baja motivacion, dificultades de concentracion y creencias
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negativas, el optimismo ayuda a aliviar estos sintomas promoviendo
actitudes mas saludables (Bower & Hayes, 1998; Kuhn &Carter, 2006;
Luqgue Salas et al., 2017)

En este sentido Faso et al. (2013) recogen la importancia de potenciar
en estas familias la confianza en el futuro del nifio o nifia, lo que
protege frente al estrés, disminuyendo los sintomas depresivos, y
potenciando la satisfaccion. Aunque el mantenimiento de una actitud de
esperanza global es importante, resulta mas predictiva segun estos
autores, la confianza especifica en el futuro del menor, que es un
constructo relacionado concretamente con la problematica del nifio y

nifa.

Willis et al. (2016), abordan las diferencias en esta actitud entre
hombres y mujeres, encontrando que padres y madres muestran
similares niveles de optimismo, aunque la actitud en el afrontamiento
es mas positiva en el caso de las madres, a pesar de que éstas
experimentan mas sintomas depresivos. Essex et al (1999), encuentra
resultados similares en hombres y mujeres, siendo ellos mas pesimistas
respecto al futuro, a pesar de manifestar niveles préximos de estrés,

depresion y carga.

Las experiencias de los padres y madres resaltan la importancia de
mantener una actitud esperanzada y de ver posibilidades mas alla de lo
aparente. Esta actitud optimista ayuda a disminuir el estrés diario
siendo en si misma una estrategia de afrontamiento sumamente potente.
De hecho, los progenitores expresan su necesidad de creer con fuerza
en el menor y en su futuro, manteniendo una actitud optimista con una
mirada de realismo y aceptacién de la situacién (Heiman, 2002;
Higgins et al., 2009; Snyder, 2009).
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El optimismo se encuentra influenciada por otras variables, como
refieren en su investigacion Ekas et al. (2010) quienes encuentran que
el apoyo social constituye una variable mediadora entre el optimismo
en las madres y su bienestar; las madres con una actitud vital mas
optimista fruto del uso de estrategias adecuadas tienen a conseguir
apoyos sociales de mayor calidad, lo que redunda en una mejora del
bienestar. Por otro lado, no es sélo la existencia de apoyos lo que
determina un buen funcionamiento, sino la vivencia y contacto con los
mismos desde una actitud optimista o positiva. De esta manera
fomentar el optimismo puede servir de base de mejores conexiones

sociales.

A su vez, la esperanza, como el componente que empuja al optimismo
a confiar en que el futuro traera buenos resultados, es un fuerte
predictor de la aceptacion de las dificultades por parte de los padres. La
determinacion y la esperanza ayuda a las madres a encontrar soluciones

desde un acercamiento basado en la realidad (Kausar et al., 2003).

Como refieren algunos autores, conforme avanzan los afios y se
acumula el tiempo dedicado al cuidado del hijo o hija con TEA van
cobrando mayor importancia el mantenimiento de estas actitudes de
esperanza y capacidad de ver posibilidades mas alla, especialmente
dado el cansancio y desgaste resultante. Conservarla facilita la creacion
de un plan, de ir modificandolo conforme cambian las contingencias
ambientales y personales, creando nuevos suefios que remplacen a los
antiguos. A este proceso contribuye el contacto con otras familias y

nifios con similares dificultades (Green, 2007; King et al., 2005).

Ogston et al (2011) realizan un estudio comparando las variables
preocupacion y esperanza en madres de nifios con TEA y de sindrome
de Down. La edad del nifio, el tipo de diagndstico, el grado de
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funcionamiento y el nivel educativo de la madre influye en la esperanza
y preocupacion de las madres; aquellas que refieren menos
preocupacion tenian mas nivel educativo educacion y nifios mas
mayores o de alto funcionamiento. Las madres de nifios con sindrome
de Down tenian mas esperanza y menos preocupaciones que las de los
TEA. A las madres de los nifios con TEA les resulta mas dificil
mantener la esperanza dada la gran incertidumbre que caracteriza al
propio trastorno, la carga que supone el cuidado de estos nifios, asi
como las diferentes intervenciones necesarias. Estos autores encuentran
la esperanza como un factor protector. Las madres que emplean su
tiempo planificando e intentando alcanzar sus objetivos, pasan menos
tiempo preocupandose en general: por otro lado, la excesiva
preocupacion puede interferir con el pensamiento acerca de los temas
estresantes de forma significativa lo cual impide responder a los
desafios. Las madres muy preocupadas por los problemas tienen mas
dificultades para enfrentarse a las dificultades diarias, ademéas de

encargarse de las necesidades de su hijo y de las suyas propias

Lloyd & Hastings (2009) estudian la esperanza como un factor de
resiliencia en madres de nifios con discapacidades. Diferencian el
componente agente (CA) de la esperanza, el componente motivacional,
el yo puedo, o expectativa de ser un elemento activo dentro del
problema; éste resulta un factor de resiliencia tanto para padres como
madres que protege de la depresion, fomentando las percepciones de
control. ElI componente de las metas dirigidas (CMD), es el
componente del como hacer algo, de las alternativas posibles; como la
expectativa de poder alcanzar ciertos objetivos a través de determinadas
estrategias. Resultd significativo sélo en madres. Ambos interactlan

potenciando el sentimiento de esperanza y como protectores frente a la
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depresién materna, funcionando como un compensador que disminuye
el estrés y aumenta el bienestar. EI componente agente o motivacional
parece ser el que tienen mayor peso respecto al bienestar. Un resultado
significativo revela como las alteraciones de conducta de los hijos e
hijas influian profundamente en los resultados referidos por las madres,
afectando a su sentimiento de esperanza, no teniendo efecto alguno en
los padres. Todos los resultados en los padres eran predichos por el
componente agente, es decir que en la medida en que los padres se
sentian como parte activa de cara a un problema determinado su
sentimiento de esperanza se mantenia. En la madre el afecto positivo lo

predice el componente agente y el sentimiento de ser capaz.

Kausar et al. (2003) recogen una serie de temas emergentes
significativos relacionados con la esperanza en familias de nifios con
discapacidades como son: la importancia de centrarse en todo aquello
positivo que aporta un nifio con TEA lo que conlleva un aumento de la
esperanza Yy la resiliencia; potenciar los recursos personales, la
tolerancia, la estabilidad emocional lo que desemboca en una vision
mas positiva de uno mismo; mantener la familia unida, poseer unas
fuertes creencias espirituales, apoyo social, actitud de cuidado y
compasion asi como una comprension realista de la realidad. Woodgate
et al. (2008) confirman la importancia de aprender a apreciar cualquier
pequerio logro/hito en aras de preservar el sentido de esperanza.

Las expectativas respecto al futuro son un aspecto clave a considerar.
Resulta sumamente importante adecuarlas a la realidad, puesto que las
expectativas irreales pueden causar un alto grado de malestar a través
de diferentes mecanismos. Dale et al. (2006) encuentran que un tercio
de las madres con las que trabajaron esperaban que la condicion de su
hijo podria ser completamente superada en el futuro lo que aumentaba
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la probabilidad de que buscaran “curas milagro” y/o se embarcaran en
un sinfin de tratamientos de todo tipo con el consiguiente esfuerzo y
gasto economico que implica, amén de la decepcion causada por la
ausencia de resultados esperados. Estas madres podrian necesitar ayuda
adicional para manejarse con las diferentes opciones de tratamiento a
las que pueden optar. Por otro lado las expectativas tienen igualmente
su faceta positiva dado que las madres que participan en intervenciones
esperando gue éstas tengan buenos resultados estardn menos estresadas

que aquellas que son mas pesimistas.

iv.  Sentido de coherencia y dureza

Otro concepto estrechamente vinculado a los anteriores es el de
“sentido de coherencia”, cuyo papel también ha sido analizado en
relacién al afrontamiento y conducta de los progenitores de nifios y
nifias con TEA. Antonovsky lo define como una orientacion global de
personalidad que define la capacidad con la cual un individuo, con un
persistente y dindmico sentimiento de confianza, encara los estimulos
del medio interno y/o externo como comprensibles (dando orden y
estructura a la situacién), manejables (consiguiendo los recursos
necesarios para manejar la situacion) y con mayor significado
(percibiendo las demandas como retos y desafios que son necesarios
afrontar). En el caso de familias con menores con TEA la gravedad del
trastorno que éstos padecen, asi como las alteraciones de conducta que
manifiestan disminuyen el sentido de coherencia que muestran sus
padres y madres, siendo este superior en familias con hijos e hijas con
desarrollo normativo (Pozo et al., 2006; Palacios — Espinosa &
Restrepo — Espinosa, 2008).
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Sivberg (2002b) encuentra que el sentido de coherencia posee un fuerte
efecto reductor de estrés a pesar de la gravedad de la situacion a la que
una persona deba enfrentarse. Es mas importante para los padres y
madres encontrar un significado individual en la vida que la severidad
de la situacion vital. Este autor evalla diferentes estrategias de
afrontamiento, encontrando s6lo un mayor sentido de coherencia en
hombres frente a mujeres; en el resto de estrategias no habia diferencias
entre sexos. En el estudio de Pisula y Kossakowska (2010) aparece
como el nivel de sentido de coherencia que manifiestan los
progenitores estd asociado positivamente con la blsqueda de apoyo
social y el autocontrol, en ambos casos estrategias funcionales de
afrontamiento; por el contrario encuentran una relacion negativa del
sentido de coherencia con la aceptacion de responsabilidad, la cual se
considera una estrategia de afrontamiento centrada en la emocidn en la
cual predomina la tendencia a auto culparse, lo que aumenta
inevitablemente el nivel de estrés experimentado. Oelofsen &
Richardson (2006) analizan esta variable en padres y madres de nifios y
nifias con TEA encontrando que mostraban menos sentido de
coherencia, con mayor dificultad para encontrar sentido a la vida y
sensacion de buen manejo. Al igual que en investigaciones anteriores,
refieren como en estas familias un mayor desarrollo del sentido de
coherencia, redunda en un mayor apoyo social y auto control, asi como
en un menor uso de la reevaluacion positiva y aceptacion

responsabilidad.

Otra faceta vinculada al proceso de capacitacion parental en la crianza
y cercana al sentido de coherencia antes comentado es la dureza en la
lucha contra el estrés. La dureza o resistencia como constructo estd

compuesta por el compromiso (implicarse plenamente o
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comprometerse en todas las actividades que uno lleva a cabo en las
diversas areas de la vida), control (sentimiento de controlabilidad o
influencia personal en los acontecimientos que uno experimenta en la
vida) y desafio (creencia de que es el cambio, y no la estabilidad, una
caracteristica habitual, importante y necesaria en la vida) (Becofia,
2006). Weiss (2002) encuentra que las madres de nifios y nifias con
TEA muestran niveles mas bajos de dureza que las madres de nifios y
nifias con otras discapacidades o con desarrollo normal; la presencia de
dureza se relaciona con una disminucion de la depresion, la ansiedad y
los sentimientos de despersonalizacion, lo cual esta estrechamente
relacionado con el sentimiento de controlabilidad e implicacion,
presentes tanto en el constructo dureza como en el de sentido

coherencia.

Gill y Harris (1991) muestran que existe una correlacion reciproca
entre apoyo social percibido y la dureza en familias de menores con
TEA, donde la dureza favorece la creacion y mantenimiento de una
buena red de apoyo social y ésta a su vez favorece el desarrollo de la
dureza. Por otro lado, las investigaciones de Weiss (2013) revelan que
en aquellas familias con mayor sentido de dureza las madres tienden a
percibir los apoyos sociales como mas disponibles; en este sentido
encuentran que la relacion entre los estresores y la cantidad de estrés
experimentado estd mediado por el nivel de dureza familiar percibida
por parte de las madres; a su vez la relacion entre estrés y dureza se

explica tanto por el apoyo social percibido como por la autoeficacia.

Uno de los componentes de la dureza, el compromiso, parece inocular
de manera especial frente al desarrollo de la depresion, ayudando a
movilizar recursos de afrontamiento, fortaleciendo la fidelidad a los

propios valores, de forma que los padres y madres encuentren una
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perspectiva vital més confortable, aumentando su sentimiento de
autoeficacia, fomentando la percepcion de los eventos estresantes como
oportunidades de crecimiento. Los estudios confirman que a pesar de
las dificultades en la crianza muchas familias responden con fortaleza y
entereza, desarrollando un intenso sentido de dureza. Seria ventajoso en
la intervencion con familias de menores con TEA aumentar las
estrategias de afrontamiento que aumenten las competencias parentales,
particularmente en relacién al bienestar futuro de sus hijos e hijas
(Stainton & Besser, 1998; Weiss, 2002).
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4. La experiencia de la crianza: integracién de luces y

sombras

Lejos de lo que podria considerarse desde un punto de vista superficial,
la experiencia de la crianza de un nifio o nifia con TEA va mucho mas
alla del sufrimiento, el sacrificio y la renuncia. Las vivencias de estos
padres y madres son profundamente ricas y llenas de matices; supone
un proceso de construccion de nuevos significados existenciales, en los
cuales unido al estrés y preocupaciones, encuentran igualmente su
espacio todo tipo de vivencias positivas, que equilibran la pesada carga
que en otras ocasiones caracteriza su dia a dia (Hastings &Taunt, 2002;
Wortman & Silver, 1989).

En este sentido, la clave no es tanto encontrar un significado como
crearlo por uno mismo, de manera personal y sentida. Esta actitud ante
la vida, de reinvencion, de re configurar la experiencia, constituye una
compleja y util estrategia de caracter general, que desemboca en la
puesta en marcha de multiples estrategias mas sencillas, que en dltima
instancia facilitan la adaptacion al estrés (Larson, 1998; Sivberg,
2002b).

Adoptando una mirada cercana comprobamos como la experiencia de
estos padres y madres de nifios y nifias con TEA no difiere en lo
esencial de cualquier vivencia de la paternidad y maternidad
independientemente de la presencia de una enfermedad fisica o
trastorno mental: una sucesion de momentos de alegria y tristeza, una
combinacion de orgullo y decepcidn, de suefios cumplidos y frustrados,
de miedo y gozo. En ultimo término, la vida misma (Judge, 1998;
Kearney & Grffin, 2001).

La dualidad en la experiencia de padres y madres de menores con TEA

conlleva la presencia significativa de la esencia positiva de la crianza
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de estos nifios a la par de las dificultades, una mezcla de sentimientos,
un valle, plagado de subidas y bajadas; para muchas personas es vivido
como un estado continuo de ambivalencia afectiva, plagado de cambios
a lo largo del tiempo, que oscilan desde la frustracién y la decepcion a
la esperanza. Una combinacion curiosa, una suerte de tension entre
necesidades y fortaleza en aparente contradiccion, donde la confusion,
las dudas y las ambigiiedades se situan y a través de las cuales, las
alegrias y las penas tienen sentido. La mezcla de temas positivos y
negativos puede ser interpretada desde un punto de vista dialéctico en
el camino hacia el encuentro con un significado positivo en la vida; esta
busqueda de sentido es un aspecto clave para afrontar la adversidad,
aunque desgraciadamente no siempre éste se configure como una ayuda
(Leipold & Greve, 2009). Esto es lo que Larson (1998) llama abrazar la
paradoja: el manejo de la tension interna fruto de las fuerzas opuestas
entre el amor al nifio o nifia tal cual es y el deseo de eliminar sus
dificultades, afrontar lo incurable del trastorno mientras buscas
soluciones, y mantener la esperanza en su futuro a la vez que reciben
informacion negativa y batallan contra sus propios miedos. Las
tensiones creadas por esta paradoja promueven una lucha interna que
mantiene una esperanza tenue a pesar de los golpes del dia a dia, y
facilita la energia necesaria para estas madres esencial para el bienestar.
De esta forma las madres adoptan una mirada positiva y recuperan el
sentido de control que constituye el combustible para su confianza en

las tareas de cuidado.

Gray (2001), en su estudio recoge tres formas muy diferentes a la hora
de cristalizar la vivencia de ser padre o madre de un menor con TEA: la
acomodacion, resistencia y trascendencia. En la primera, de corte mas

clasico, encajaria la actitud de adaptarse a la realidad desde hacer lo
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que toca, considerando la realidad como cuidar de una persona afectada
de un trastorno, que necesita su tratamiento; la perspectiva del cuidado
mas tradicional y sencilla. Las otras dos ofrecen una vision alternativa
de la experiencia de la crianza, amplificada, por decirlo de alguna
manera: resistencia como redefinicion del propio papel de cuidador
enfocado al activismo politico y a la defensa de los derechos de menor.
Trascendencia: progenitores que usan la fe para darle sentido al
sufrimiento del hijo o hija

En ultimo término, esto se traduce en una actitud de aceptacion de la
realidad, lo que no implica que no haya dolor por la misma, sino poder
mirarla y afrontarla de forma sana, haciendo lo mejor posible para toda
la familia. La aceptacion no es indiferencia o felicidad exclusiva, sino
el convivir con lo que hay (Hayes, Luoma, Bond, Masuda & Lillis,
2006).
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II1. DESARROLLO DE LA INVESTIGACION

1. Introduccién

En nuestro estudio recurrimos tanto al uso de metodologia cuantitativa
como cualitativa. Las razones que nos impulsaron a combinar ambos
formatos tienen su origen inicialmente en la propia tematica sobre la
que versa esta investigacion, de tipo humano y personal, abarcando
cuestiones vitales profundas y complejas. Creemos que la metodologia
en las ciencias sociales y humanas debe ser plural con el fin de no caer
en la esterilidad cientifica (Nufiez y Pecefio, 2004). Asi, en este trabajo,
la eleccion del método de investigacion ha estado determinada por los

intereses de la investigacion.

El empleo en la fase inicial de un método cuantitativo, a través del uso
de test y cuestionarios, nos proporciond unos datos preliminares de
naturaleza mas concreta y especifica, respecto a los temas clave que
eran objeto de nuestra investigacion (satisfaccion vital, estrategias de
afrontamiento, expectativas de autoeficacia en el afrontamiento del

estres).

A partir de ahi los grupos focales han constituido la herramienta idénea
para indagar en mayor profundidad sobre estos asuntos, especialmente
para poder escuchar la construccion individual que cada uno de estos
padres y madres hacen de su experiencia de la crianza de nifios y nifias
con TEA. Para recoger informacion de calidad y analizarla en
profundidad era preciso el uso de un método cualitativo desde que el
poder captar los multiples matices del discurso de estos padres y
madres, para poder acercarnos tanto como fuera posible a la realidad

personal de todas y cada una de sus experiencias.
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Por otro lado nos parecia interesante comparar la informacion recogida
a traves de los cuestionarios con la reflejada a nivel narrativo en los

grupos focales.

2. Objetivos

Identificar los desafios y necesidades a los que se enfrentan a diario los
padres y madres de nifios y nifias con TEA, considerando esta realidad
como punto de partida desde el cual conocer el como llevan a cabo el

afrontamiento.

Explorar las habilidades de afrontamiento que manifiestan los
progenitores de los nifios y nifias con TEA durante la crianza, haciendo
un énfasis especial en como a pesar de las dificultades que deben
encarar a diario, desarrollan una serie de estrategias eficaces que les

permiten no sélo adaptarse a la nueva e inesperada situacion.

Conocer como se relacionan estas habilidades de afrontamiento con el
bienestar y satisfaccion vital de los progenitores, de forma que
podamos conocer en qué medida el desarrollo de estas estrategias no
solo protege a las familias frente al estrés vital, sino que permite el

desarrollo de una existencia rica y plena.

Explorar las expectativas de autoeficacia de los progenitores de los
nifios y nifias con TEA, estableciendo en qué medida ésta se relaciona
con las estrategias de afrontamiento, asi como con el nivel de

satisfaccion vital.

Identificar las diferencias entre mujeres y hombres en las distintas
variables presentadas: satisfaccion vital, habilidades de afrontamiento y
expectativas de autoeficacia. Averiguar si hombres y mujeres utilizan

estrategias diferentes a la hora de afrontar la crianza y en qué medida
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estas estrategias pueden estar relacionadas con el nivel de satisfaccion
vital total.

3. Participantes

i.  Descripcion general del numero de participantes

(cuestionarios)

Participan un total de 139 padres y madres de nifios y nifias
diagnosticados de TEA, todos ellos pacientes de la unidad de Salud
Mental Infanto Juvenil (USMIJ) de Cordoba (Trastorno autista,
Sindrome de Asperger, Trastorno generalizado del desarrollo sin
especificar). EI 49.5 % eran varones y el 50.4 % mujeres. La captacion
del grupo participante la realicé en los meses de enero a junio de 2013,
a través de los facultativos especialistas de areas que en la USMIJ
atienden a pacientes y familiares. El criterio era, ser padre/madres de un

nifio o nifia diagnosticada de TEA.

El rango de edad de los padres estaba comprendido entre 29 y 55 (M =
4162 y SD = 5.42). El rango de edades de las madres estaba
comprendido entre 29 y 50 (M = 39.50 y SD = 4.85). Ambos poseian
diversos niveles de estudios, el 38 % poseian una licenciatura, 29.5 %
que poseian el graduado en estudios basicos; el 25.5 % habia realizado
ciclos formativos y un 7% alcanzaba el titulo de bachiller. Respecto a la
ocupacion laboral un 43.4 % trabajaban por cuenta ajena, frente a un
28.7 % que lo hacian por cuenta propia; el 18.6 % de la muestra lo
constituyen amas de casa y un 9.3 % no contestan a esta cuestion. El
tamano de la unidad familiar predominante era la pareja (94 %
casados).
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Acudi a las consultas individuales acompafiada por los facultativos
referentes de cada uno de los pacientes. Al terminar la consulta,
presentaba a los padres y madres la investigacion en curso invitandoles
a participar, planteando de manera sucinta los objetivos, asi como la
metodologia. Entregaba un sobre que contenia los cuestionarios a todos
aquellos y aquellas interesados, haciendo especial hincapié en la
importancia de responderlos por separado (padre y madre), asi como de
ser tan sinceros como pudiesen, partiendo de la base de que no existian
respuestas acertadas o erréneas. Acordamos con las familias la entrega
de los cuestionarios completados a través de dos posibles vias:
enviandolos por correo a la unidad o de manera presencial en la

préxima cita.

La seleccion de este colectivo concreto de padres y madres obedece en
primer lugar a la idoneidad de los mismos para nuestra investigacion;
por otro lado, poseemos un facil acceso a este colectivo al pertenecer en
el momento de la investigacion a la Unidad de Salud mental Infanto
Juvenil, donde trabajaba como Psicdloga interna Residente de cuarto
afno. A su vez atender tanto a padres como madres permite conocer las
semejanzas y diferencias en la experiencia de crianza entre hombres y
mujeres, y conocer como ambos roles se relacionan entre si. EI nimero
de participantes de cada sexo ha sido equitativo con el objetivo de
comparar la informacion recogida. Con el fin de garantizar la
confidencialidad y privacidad de toda la informacién recogida de los
participantes, les comuniqué a cada uno de ellos, tanto en los
cuestionarios como en los grupos focales, que los datos obtenidos no

contendrian nombres ni identificarian informacion personal.
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ii.  Descripcion general del numero de participantes

(Grupos focales)

Para realizar los grupos focales nos pusimos en contacto con aquellos
padres y madres que participaron en la primera fase de nuestra
investigacion que mostraron interés en formar parte de esta segunda
parte facilitando una serie de datos de contacto en el anexo de los
cuestionarios. Nos comunicamos telefonicamente con todos y cada uno
de ellos y ellas comenzando por explorar los horarios en los cuales
tendrian una mayor disponibilidad para acudir a los grupos focales.
Llevamos a cabo una primera ronda de llamadas para informar de la
celebracion de los grupos e invitarlos a participar, explicandoles de
manera sucinta el objetivo de los mismos y la metodologia a utilizar;
los padres y madres confirmaron su interés en acudir y nos informaron
de su horario libre. Tras esto, procedimos a organizar a los participantes
en los tres grupos celebrados (un grupo de madres, otro de padres y un
tercero mixto) intentando cuadrarlos en funcién de sus limitaciones
temporales. A continuacion llevamos a cabo una segunda ronda de
Ilamadas en las cuales comunicamos a cada participante el dia y hora
asignado a su grupo, confirmando la disponibilidad previamente
comentada. Una vez que los padres y madres acordaron su asistencia,
les comentamos que el dia previo a la realizacion de cada uno de los
grupos se les enviaria un email recordatorio del evento con los datos de
localizacion y hora. Asi lo realizamos llegado el momento, con el
objetivo de asegurar la participacion evitando posibles bajas. En
términos generales todos los padres y madres mostraron una gran
seriedad y compromiso con las entrevistas, dado que de todos aquellos

qgue confirmaron su asistencia no hubo baja alguna, lo que incluso
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desembocd en grupos mas grandes de lo esperado inicialmente, pues
contdbamos con una media de 2 0 3 bajas en cada uno de los grupos.
Finalmente contamos con 33 participantes en los grupos focales,
divididos en tres grupos: uno compuesto exclusivamente por madres
(10), otros padres (10) y un tercero mixto (13).
Escogimos esta metodologia con el objetivo de poder explorar en
profundidad los discursos tanto de hombres como mujeres y analizar
las diferencias emergentes; por otro lado proporcionar espacios
comunes y separados permite estudiar la influencia de distintos
contextos dado que el estar acompafiado de personas de un sexo o de
otro parece condicionar la narrativa de las personas, especialmente
cuando se discutian temas relacionados al reparto de tareas en la pareja
y al papel del hombre/mujer en la experiencia de crianza.
En los grupos utilicé dos grabadoras para recoger los testimonios de los
padres y madres, con el objetivo primordial de no perder informacion a
lo largo de las entrevistas.
Grupo focal 1 (13 Mixto): 20 marzo de 2014

6 hombres

7 mujeres
Grupo focal 2 (10 Padres): 20 marzo de 2014
Grupo focal 3 (10 Madres): 27 marzo de 2014

4. Instrumentos

i. Cuestionarios

Variables sociodemogréficas: el cuestionario disefiado en el presente
estudio preguntaba sobre las variables méas relevantes de los
participantes: a) variables relacionadas con los progenitores (edad,
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sexo, estado civil, nivel estudios, profesion) b) Variables relacionadas
con el/lla paciente (edad, sexo, tiempo transcurrido desde el
diagnostico) y c) variables sobre la familia (nGmero de personas que
conviven en el domicilio familiar). Fue elaborado durante los meses de
noviembre y diciembre de 2012. Incluye respuestas cerradas o
dicotomicas, otras de eleccion multiple, asi como preguntas con

respuesta abierta.

Escala de satisfaccion con la vida (SWLS; Diener et al., 1985; Diener,
Inglehart, & Tay, 2012; version espafiola validada de Vazquez, Duque,
& Hervas, 2013). El nivel de satisfaccion de los progenitores se midié a
través de la SWLS. Es una escala de satisfaccion vital formada por
cinco items en la que los participantes deben indicar el grado de
acuerdo o desacuerdo con cada afirmacion usando una escala Likert de
siete puntos (desde 1 = fuertemente en desacuerdo a 7 = fuertemente de
acuerdo). Un ejemplo de estos items: estoy completamente satisfecho/a
con mi vida, indicando una mayor satisfaccion vital los resultados
superiores. Investigaciones previas han obtenido un coeficiente de
fiabilidad elevado, comprendido entre 0.80 y 0.96 (Diener et al., 1985);
en el estudio de validacion espafiola realizado por Vazquez y cols.
(2013) se obtuvo un alfa de .88. En nuestro estudio el coeficiente de
fiabilidad obtenido fue de 0.82.

Inventario de estrategias de afrontamiento (Coping Strategy Inventory,
CSI; Tobin et al., 1989; adaptacion por Cano Garcia et al, 2007). Con
este inventario evaluamos en qué medida los progenitores usan unas u
otras estrategias a la hora de afrontar la crianza de sus hijos. La escala
estd compuesta por 40 items a los cuales el sujeto contesta en funcion
de una escala tipo Likert de cinco puntos (desde O = desacuerdo
absoluto a 4 = totalmente de acuerdo). Al igual que en el estudio
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desarrollado por Tobin et al. (1989), evaluamos la fiabilidad del
inventario para cada uno de los ocho factores o escalas primarias en los
que estructuran las diferentes estrategias de afrontamiento: resolucion
de problemas (a = .86; p. ej., Luché para resolver el problema),
autocritica (a = .90; p. ej. Me culpé a mi mismo), expresion emocional
(o = .90; p. €j., Dejé salir mis sentimientos para reducir el estrés),
pensamiento desiderativo (o = .91; p. e]j. Deseé que la situacion nunca
hubiese empezado), apoyo social (o = .89; p. ej. Dejé que mis amigos
me echaran una mano), reestructuracion cognitiva (o = .69; p. €j.
Repasé el problema una y otra vez en mi mente y al final vi las cosas de
un modo diferente), evitacion de problemas (o = .57; p. ej. Traté de
olvidar por completo el asunto) y retirada social (a0 = .72; p. €j., Evité
estar con gente). Los factores que explican las diferentes estrategias de
afrontamiento presentaron niveles de fiabilidad adecuados y semejantes
a los presentados en las escalas originales (Tobin et al., 1989).
Unicamente dos factores presentan una fiabilidad mas baja por lo que
los resultados en ambas escalas deberian tomarse con cautela. Algo
semejante ocurre en la fiabilidad registrada en el trabajo de Cano et al

(2007) para la estrategia de evitacion de problemas (o = .63).

Las escalas secundarias surgen de la agrupacion empirica de las
primarias: Manejo adecuado centrado en el problema, incluye las
subescalas Resolucion de problemas y Reestructuracion cognitiva.
Manejo adecuado centrado en la emocidn: incluye las subescalas
Apoyo social y Expresion emocional. Manejo inadecuado centrado en
el problema: incluye las subescalas Evitacion de problemas vy
Pensamiento desiderativo. Manejo inadecuado centrado en la emocion:

incluye las subescalas Retirada social y Autocritica.
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Las escalas terciarias surgen de la agrupacion empirica de las
secundarias: Manejo adecuado: incluye las subescalas Resolucion de
problemas, Reestructuracion cognitiva, Apoyo social y Expresion
emocional. Manejo inadecuado: incluye las subescalas Evitacion de
problemas, Pensamiento desiderativo, Retirada social y Autocritica.

-Autoeficacia para el afrontamiento del estrés (EAEAE, Godoy
Izquierdo et al 2008). Fue utilizado para conocer las expectativas de
autoeficacia que manifestaban los progenitores de cara a la crianza del
menor. Este instrumento estd compuesto por ocho items cuyas
respuestas se presentan en formato tipo Likert de cinco puntos (siendo
1 = completamente en desacuerdo a 5= completamente de acuerdo). La
escala mide la autoeficacia de afrontamiento al estrés de una forma
directa, correspondiendo a puntuaciones mas elevadas una mayor
confianza en las habilidades personales para el afrontamiento del estrés.
Un ejemplo de los items seria Soy capaz de no dramatizar los
problemas y le doy su justo valor a las cosas. Investigaciones previas
han obtenido un coeficiente alfa de Cronbach de 0.75 (Godoy Izquierdo
et al., 2008). La fiabilidad obtenida en nuestro estudio para la escala
considerando los 129 participantes obtuvo un valor de 0.76, indicando

una elevada consistencia interna entre los elementos de la escala.

ii.  Grupo focal

Las sesiones se realizaron durante el mes de marzo de 2014. Fueron
tres entrevistas (mixta, hombres y mujeres). Fueron entrevistas abiertas
y no estandarizadas. Durante los grupos focales intentamos combinar el
uso de preguntas para poder abordar aquellos temas que eran de nuestro
interés intentando que dichas preguntas fuesen abiertas para evitar un

condicionamiento en las respuestas y que éstas fuesen personales. A su
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vez fueron necesarias cierto nimero de intervenciones por parte de las
investigadoras con el objetivo de reconducir el foco de discusién, dado
que observamos una fuerte tendencia a hablar sobre las conductas y
reacciones de sus hijos e hijas en lugar de responder a nuestras
cuestiones que tenian que ver con los comportamientos y emociones de

padres y madres.

A su vez fue igualmente necesario un papel activo por parte de las
investigadoras con el objetivo de conseguir una participacion activa lo
mas igualitaria posible; existia cierta tendencia por parte de algunos
padres y madres a monopolizar la discusion lo que unido a la inhibicién
de otros suponia un riesgo de perder el testimonio de parte de grupo.
Por suerte, y en términos generales, gracias a la mediacion de las

investigadoras, se consiguid una participacion totalitaria.

Por otro lado, se hizo un fuerte hincapié tanto al inicio como durante el
curso de los grupos en la importancia de adoptar una actitud libre de
juicios o valoraciones, tanto por parte de las investigadoras como de los
y las participantes, con el objetivo de fomentar un discurso sincero en

funcion del sentir de cada una de las personas.

El guion utilizado fue:
Como es la experiencia de la crianza para vosotros/as
Cuales son los principales desafios/dificultades
Apoyo percibido: calidad y cantidad/formal e informal

1

2

3

4. Como repartis las tareas en la crianza

5 Cambios a nivel familiar y pareja tras recibir el diagndstico
6

¢Qué estrategias de afrontamiento (conductas/actitudes) os
resultan mas Utiles para el dia a dia? Evolucion que han experimentado

a lo largo del tiempo
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7. Recetas para otros padres y madres de cara al afrontamiento del
dia a dia
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IV. ANALISIS DE LOS RESULTADOS

1. Andlisis de los datos cuantitativos

Para llevar a cabo los andlisis estadisticos utilizamos el programa
informéatico SPSS 15.0 a través del cual realizamos los estadisticos
descriptivos pertinentes, el analisis de correlaciones bivariadas tanto a
nivel general como por grupo de sexo, el andlisis de la varianza
explicada en funcién de los sexos, asi como el analisis de regresion

entre las variables consideradas objeto de estudio.
Cuestionario de caracteristicas demogréficas

Administramos un primer cuestionario disefiado ex profeso para
recoger los datos sociodemograficos mas relevantes: edad, sexo, estado
civil, nivel estudios, profesion, sexo de los hijos/as diagnosticados,
edad de los mismos/as, tiempo transcurrido desde el diagnostico y
personas gue conviven en el domicilio familiar.

El rango de edad de los padres estaba comprendido entre 29 y 55 (M =
41.62 y SD = 5.42). El rango de edades de las madres estaba
comprendido entre 29 y 50 (M = 39.50 y SD = 4.85). Ambos poseian
diversos niveles de estudios, el 38 % poseian una licenciatura, 29.5 %
que poseian el graduado en estudios basicos; el 25.5 % habia realizado
ciclos formativos y un 7% alcanzaba el titulo de bachiller. Respecto a la
ocupacion laboral un 43.4 % trabajaban por cuenta ajena, frente a un
28.7 % que lo hacian por cuenta propia; el 18.6 % de la muestra lo
constituyen amas de casa y un 9.3 % no contestan a esta cuestion. El
tamano de la unidad familiar predominante era la pareja (94 %
casados). Del total de familias, el 85.3 % de los hijos eran de sexo
masculino, frente al 14.7 % de sexo femenino; la edad media de los
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menores era de 7 afios, en un rango que oscilaba entre los 3 y los 14
afios. El tiempo medio transcurrido desde la recepcion del diagnostico
en la muestra es de 35 meses, dentro de un rango que oscilaba entre 4 y

144 meses. Toda la informacion descrita queda reflejada en la Tabla 1.

Tabla 1
Caracteristicas demograficas de los participantes (Medias,
desviaciones tipicas, porcentajes)

Variables Datos
Participantes  Hombres 49.5%
129 Muijeres 50.4%
i Hombres M =41.62; SD =5.42
cCUdu
Mujeres M = 39.50; SD = 4.85
Grado universitario 38%
Nivel-educati Ciclos medios 29.5%
Formacion profesional 25.5%
Graduado escolar 7%
Empleado 43.4%
y Cuenta propia 28.7%
Amas casa 18.6%
No responde 9.3%
ey Casados 94%
dairmra
Otros 6%

En primer lugar analizamos las diferencias en el nivel de satisfaccion
entre madres y padres. Como podemos observar en la Figura 1, no
aparecieron diferencias significativas entre el nivel de satisfaccion vital
de padres y madres; aunque ellos mostraron una satisfaccion mayor,

dicha superioridad no resulté estadisticamente relevante.
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4,5 -
3,5
B Madres

2,5 M Padres

1,5 A

0,5 -

Satisfaccion

Figura 1. Diferencias en nivel satisfaccion para padres y madres de
nifios con TEA

Por otro lado los niveles de satisfaccion medios de la muestra se
encuentran dentro de un rango normal, que Diener categoriza como

medio en una escala (1 - 7)

1 | 2 | 3 | 4 | 5 | 6 | 7

No, en No, apenas Mas bien no Ni si, ni no Mas bien si Si, bastante Si, del todo
absoluto

Los puntos de corte que establece Diener y su significado:

30-35 Puntuacion muy alta; altamente satisfechas. Las personas que
obtienen una puntuacion en este rango aman sus vidas y sienten que las
cosas les van muy bien.

25-29 Puntuacion alta. Las personas que obtienen una puntuacién en
este rango aman sus vidas y sienten que las cosas les van muy bien.

Pese a ello, tienen identificadas areas de insatisfaccion.
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20-24 Puntuacion media. La puntuacion media obtenida en los paises
desarrollados se sitla en esta zona. Las personas que obtienen una
puntuacion en este rango consideran que hay areas de su vida que
necesitan mejorar.

15-19 Ligeramente por debajo de la media. Las personas que obtienen
una puntuacién en este rango suelen tener problemas pequefios pero
significantes en varias areas de sus vidas.

10-14 Insatisfechas. Las personas que obtienen una puntuacién en este
rango estan significativamente insatisfechas con sus vidas.

59 Extremadamente insatisfechas. Las personas que obtienen una
puntuacion en este rango suelen sentirse extremadamente infelices con
su vida actual.

Estrategias de afrontamiento y autoeficacia

Las estrategias evaluadas a través del Inventario de estrategias de
afrontamiento se agrupan en tres niveles:

Las ocho escalas primarias son: Resolucion de problemas: estrategias
cognitivas 'y conductuales encaminadas a eliminar el estrés
modificando la situacion que lo produce; Reestructuracion cognitiva:
estrategias cognitivas que modifican el significado de la situacion
estresante; Apoyo social: estrategias referidas a la basqueda de apoyo
emocional; Expresion emocional: estrategias encaminadas a liberar las
emociones que acontecen en el proceso de estrés; Evitacion de
problemas: estrategias que incluyen la negacién y evitacién de
pensamientos 0 actos relacionados con el acontecimiento estresante;
Pensamiento desiderativo: estrategias cognitivas que reflejan el deseo
de que la realidad no fuera estresante; Retirada social: estrategias de
retirada de amigos, familiares, compaferos y personas significativas

asociada con la reaccion emocional en el proceso estresante;

173



Analisis de los resultados

Autocritica: estrategias basadas en la autoinculpacion y la autocritica

por la ocurrencia de la situacion estresante o su inadecuado manejo.

Las escalas secundarias: Manejo adecuado centrado en el problema
(Resolucion de problemas y Reestructuracion cognitiva, indicando un
afrontamiento adaptativo centrado en el problema, bien modificando la
situacion, bien su significado). Manejo adecuado centrado en la
emocién (Apoyo social y Expresion emocional, reflejando un
afrontamiento adaptativo centrado en el manejo de las emociones que
afloran en el proceso estresante). Manejo inadecuado centrado en el
problema: Evitacion de problemas y Pensamiento desiderativo,
indicando un afrontamiento desadaptativo centrado en el problema,
bien evitando las situaciones estresantes, bien fantaseando sobre
realidades alternativas pasadas, presentes o futuras). Manejo
inadecuado centrado en la emocién (Retirada social y Autocritica,
reflejando un afrontamiento desadaptativo centrado en las emociones,

pero basado en el aislamiento, la autocritica y la autoinculpacion).

Escalas terciarias: Manejo adecuado (Resolucién de problemas,
Reestructuracion cognitiva, Apoyo social y Expresion emocional,
indicando esfuerzos activos y adaptativos por compensar la situacién
estresante). Manejo inadecuado (Evitacion de problemas, Pensamiento
desiderativo, Retirada social y Autocritica, sugiriendo un afrontamiento

pasivo y desadaptativo).

Los resultados revelan que las mujeres usan en mayor medida la
expresion emocional y el apoyo social como estrategia de
afrontamiento, ambas categorizadas como estrategias de manejo
adecuado orientadas a la emocion. Por otro lado, los hombres parecen
usar la resolucién de problemas, aunque esta diferencia es solo

marginal, a su vez, éstos muestran mayores expectativas de
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autoeficacia en el afrontamiento de estrés que las madres. No aparecen
mas diferencias significativas en el resto de variables consideradas. Las

diferencias maés significativas aparecen reflejadas en la Figura 2.

B Madres

1,5 - M Padres

0,5 -

Expresion Apoyo social  Autoeficacia Solucién de
emocional problemas

Figura 2. Diferencias en expresion emocional, apoyo social,
autoeficacia y solucion de problemas para padres y madres de nifios
con TEA

A continuacion llevamos a cabo un analisis de la correlacion entre la
satisfaccion, estrategias de afrontamiento y autoeficacia. La
satisfaccion muestra una correlacion de signo positivo con aquellas
estrategias consideradas de manejo adecuado, tanto las centradas en la
emocién (apoyo social) como en el problema (resolucion de problemas
y reestructuracion cognitiva); igualmente ocurre con las expectativas de
autoeficacia en el afrontamiento del estrés, las cuales correlacionan
positivamente con el nivel de satisfaccion. Como era de esperar aparece
una correlacion negativa con estrategias de manejo inadecuado

(autocritica, retirada social y pensamiento desiderativo).
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Para profundizar en la relacion existente entre las diversas estrategias
de afrontamiento en la muestra total, analizamos las correlaciones entre
todas ellas.

La resolucion de problemas muestra una relacion positiva con otras tres
estrategias funcionales, expresion emocional (.271**), apoyo social
(.509**), reestructuracion cognitiva (.412**). Aparecen correlaciones
significativas de signo negativo con la autocritica (-.277**) y la retirada
social (-.283**).

La autocritica correlaciona de forma positiva con el pensamiento
desiderativo (.422**), la retirada social (.473**), y la expresion
emocional (198*). Encontramos correlaciones negativas, con la
reestructuracion cognitiva (-.262**) y la evitacion de problemas (-
174%).

La expresién emocional muestra correlacion de signo positivo con el
apoyo social (.500**) y la reestructuracion cognitiva (.184*). Como era
de esperar muestra una correlacién negativa con la retirada social (-
.347). Aparece una relacion positiva entre el pensamiento desiderativo
y la retirada social (.293**), frente a la reestructuracion cognitiva (-
.194*) con la cual muestra relacion negativa. El apoyo social se
relaciona positivamente con la reestructuracion cognitiva (.413**) y
negativamente con la retirada social (-.376). A su vez la
reestructuracion cognitiva tiene una correlacion negativa con la
evitacion de problemas (.366**).

A su vez estudiamos las correlaciones entre la autoeficacia y las
estrategias de afrontamiento.

La autoeficacia correlaciona positivamente con la satisfaccion (.482**),
resolucion de problemas (.387**), reestructuracion cognitiva (.349**),

evitacion problemas (.238**); a su vez muestra una correlacion
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negativa respecto a autocritica (-.362), expresion emocional (-.191%*)

pensamiento desiderativo (-.267**) y retirada social (-.256**).

Todos

los

resultados

anteriormente  descritos

respecto a las

correlaciones entre estrategias de afrontamiento y autoeficacia aparecen
en la Tabla 2.

Tabla 2. Medias, desviaciones tipicas y correlaciones entre la
satisfaccion vital, las estrategias de afrontamiento y la autoeficacia
percibida (* p <.05; ** p < .01).

Variables 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1 Satisfaccion -
2 Autoeficacia A8** -
Afrontamiento
Funcional
3 Resolucién problemas 42%* -39%* -
4 Expresion emocional -.02 -19* 27** -
5 Apoyo social 19* .16 S1x* 50**
1 it *x
6Reestructuraci. Cognitiva .36 35w A1 18* Ax*
Disfuncional
7 Autocritica _3g%* _36%* g 0% .10 .-26** _
8 o Pensamiento  aou 7w g7 15 .04 -19%  42%x -
desiderativo
9 Evitacion problemas .10 24%* .00 -.08 .00 37 -1T7* -.07 -
10 Retirada social D5xk _ofrx g .-35** .-38** -27** ATFF Dgek 06 )
Media 491 2.37 3.01 153 177 229 .98 2.01 1.24 .95
SD .93 .67 .76 86 .86 .81 .95 1.28 .83 .86

Posteriormente llevamos a cabo un analisis de correlaciones entre las
estrategias de afrontamiento por grupos de sexo.

Dentro del grupo de las mujeres, aparece una relacion positiva
significativa entre la satisfaccion y la autoeficacia (.54**), asi como
(.56*%*), (.33**%) vy

reestructuracion cognitiva (.51**); a su vez la satisfaccion correlaciona

resolucion de problemas apoyo social

de manera negativa con la autocritica (-.39**), pensamiento

desiderativo (-.41**) y retirada social (-.45**).
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La autoeficacia se relaciona positivamente con la resolucién de
problemas (.39**) y la reestructuracion cognitiva (.29**). Aparece una
correlacion de signo negativo con la autocritica (-.39**), el
pensamiento desiderativo (-.30**) y la retirada social (-.37**).

La resolucion de problemas tiene una correlacion de signo positivo con
expresion emocional (.28*), apoyo social (.50**) y reestructuracion
cognitiva  (.50**); relacion negativa con autocritica (-.56**),
pensamiento desiderativo (-.26*) y retirada social (-.46**).

La expresion emocional correlaciona positivamente con apoyo social
(.45**), reestructuracion cognitiva (.23#), autocritica (.45**) vy
pensamiento desiderativo (.28*). Correlacion negativa marginal con
retirada social (-.22#).

El apoyo social positiva muestra correlacién positiva con
reestructuracion cognitiva (.48**) y negativa con retirada social (-
40%%),

La reestructuracion cognitiva se relaciona positivamente con evitacion
de problemas (.38**) y negativamente con autocritica (-.40**),
pensamiento desiderativo (-.34**) y retirada social (-.42**).

La autocritica mantiene una relacion positiva con pensamiento
desiderativo (.48**) y retirada social (.55**); y negativa con evitacion
de problemas (-.29%)

El pensamiento desiderativo muestra correlacion positiva con retirada
social (.35**) y negativa marginal con evitacion de problemas (-.21#)
Dentro del grupo de padres, aparece una relacion positiva significativa
entre la satisfaccion y la autoeficacia (.42**), asi como resolucion de
problemas (.29**); a su vez la satisfaccion correlaciona de manera
negativa con expresién emocional (-.27*), la autocritica (-.38**),
pensamiento desiderativo (-.32**).
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La autoeficacia se relaciona positivamente con la resolucién de
problemas (.44**), apoyo social (.27*) y la reestructuracion cognitiva
(.39**). Aparece una correlacién de signo negativo con expresion
emocional (-.26*), autocritica (-.36**), el pensamiento desiderativo (-
.23#) y la retirada social (-.22#).

La resolucion de problemas tiene una correlacion de signo positivo y
significativa con apoyo social (.50**) y reestructuracion cognitiva
(.35**); correlacion positiva marginal con pensamiento desiderativo
(.22#).

La expresion emocional correlaciona positivamente con apoyo social
(.49**) y reestructuracion cognitiva (.21#). Correlacion negativa con
retirada social (-.44**).

El apoyo social positiva muestra correlacién positiva con
reestructuracién cognitiva (.39**) y negativa con retirada social (-
33*%).

La reestructuracion cognitiva se relaciona positivamente con evitacion
de problemas (.36**).

La autocritica mantiene una relacion positiva con pensamiento
desiderativo (.37**) y retirada social (.41**).

El pensamiento desiderativo muestra correlacion positiva con retirada

social (.27*%).
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Tabla 3. Medias, desviaciones y correlaciones entre satisfaccion vital,

estrategias de afrontamiento y autoeficacia (* p <.05; ** p <.01).

Datos de la muestra de hombre (bajo la diagonal) y datos de la

muestra de mujeres (sobre diagonal).

Variables 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
1. Satisfaccién vital - B4x%  BErR  Qpff 3%k BIRx 3Rk _A]R% 0D - 4G5%*
2. Auto eficacia 42 - 39%* .03 13 29%  -39%% 30 .08 -.37**
Afrontamiento -
Funcional
3. R. problemas 20% A4 - 28%  50**  BO%*  -5eFX  _26% 03 -46%*
4 Expresion o7 _ex 20 - 490 21f 01 02 01  -44%
emocional
5. Apoyo social 04 27%  BO**  45** - A8%%  -22% .02 .06 -.40%*
6. R. Cognitiva 18 .39%% 35+ 3% 3gwx - S40**F S 34%%  3xk 4%
Afrontamiento
disfuncional
7. Autocritica -38%%  -36%* 01  45%* 05 -13 - A8**  _29%  Boxx
8 Pensamiendo oo o 22f  28r 10 04 37 - -21F 35w
desiderativo
9. Evitacion problemas .16 31* .07 -.04 .03 36** -12 -.07 - -11
10. Retirada social -.09 S22 -1 S22F L33Fx 16 A1** 27 06 -
Media (Hombres) 498 248 292 123 160 234 102 19 141  1.07
DT (Hombres) g4 71 77 80 81 81 9% 127 .93 93
Media (Mujeres) 485 226 311 1.82 193 224 95 206 1.08 .84
DT (Mujeres) 1-01 .63 76 83 88 82 94 1.30 .69 77

A continuacion, llevamos a cabo un anlisis de regresion multiple

jerarquica en el que vamos incorporando por pasos el peso de cada una

de las variables estudiadas como predictoras de la satisfaccion, cuyos

resultados aparecen

reflejados en

la Tabla 4. A continuacion

presentamos las variables que se incorporan en cada uno de los

modelos.
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Tabla 4. Modelo explicativo: Estrategias de afrontamiento,
autoeficacia, edad del hijo/a y tiempo desde el diagnoéstico como
predictoras de la satisfaccion

Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3 Modelo 4

Variables B AR%dj. = P  AR%dj.= B AR%dj.= B AR%dj.=.35
.025** 24%* .30 AfP= 41%*
AfP= .04 Af’= 26** AfP= 34**

Sociodemograficas

Edad Hijo -.23* -.18* -.16* -12

Tiempo Diagnéstico .13 -04 .06 .04

Autoeficacia 47> .32 ** .26**

Afrontamiento

Funcional

R. problemas .26** 25**

E. emocional -.03 .02

Apoyo Social -.07 -.05

R. Cognitiva A7* 12

Disfuncional

Autocritica -11

P. Desiderativo -.23**

E. Problemas -.03

R. Social .03

Modelo 1

En el modelo 1, las variables predictoras incorporadas fueron las
sociodemogréaficas (edad del hijo y tiempo transcurrido desde el
diagnostico). Ambas variables explican un bajo porcentaje de la
varianza de la satisfaccion; la edad del hijo actia como variable
predictora de signo negativo de la satisfaccion.

Modelo 2

En el modelo 2, incluimos la autoeficacia como variable predictora
junto a las sociodemogréficas; en este caso la autoeficacia actia como
variable predictora significativa de la satisfaccion. ElI cambio producido
al afadir esta variable es significativo. El modelo pasa a explicar un 24
% de la varianza. La edad del hijo sigue teniendo un efecto
significativo.

Modelo 3
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Anfadiendo las estrategias de afrontamiento funcionales, encontramos
que la resolucion de problemas y la reestructuracion cognitiva predicen
positivamente la satisfaccion. Tanto la edad del hijo como la
autoeficacia se mantienen como variables predictoras. ElI cambio
producido al afiadir esta variable es significativo. EI modelo pasa a
explicar un 30 % de la varianza.

Modelo 4

Considerando en este paso las estrategias de afrontamiento
disfuncionales, encontramos que el pensamiento desiderativo predice
de forma significativa menor grado de satisfaccion en los progenitores.
Mientras que la autoeficacia y la resolucion de problemas se mantienen.
El modelo explica un 35 % de varianza. EI cambio producido al afiadir
esta variable es significativo.

Dadas las diferencias en las estrategias de afrontamiento y autoeficacia
entre sexos repetimos el modelo 4 para ambas muestras (véase Tabla
5). En hombres encontramos que la Unica variable que presenta un
efecto significativo es la resolucion de problemas (f = -.33; p < .001).
Este modelo explica el 23 % de varianza. Mientras que en la muestra de
mujeres el modelo explica el 46 % de varianza, apareciendo un efecto
significativo en la variable autoeficacia eficacia (f = .33; p <.001) y el

pensamiento desiderativo (f =-.21; p <.01).
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Tabla 5. Modelo explicativo: Estrategias de afrontamiento,
autoeficacia, edad del hijo/a y tiempo desde el diagndstico como
predictoras de la satisfaccion en padres y madres de nifios con TEA

Hombres Mujeres

Variables

Sociodemogréaficas B AR?adj. = .23 Af? adj. = B AR? adj. = -46 Af adj. =
Edad Hijo

Tiempo Diagnéstico

Autoeficacia 33**

Afrontamiento

Funcional

R. problemas 33%*
E. emocional

Apoyo Social

R. Cognitiva

Disfuncional

Autocritica

P. Desiderativo =21
E. Problemas

R. Social

Considerando cada una de las estrategias de afrontamiento de manera
individual, asi como la satisfaccion y las expectativas de autoeficacia
en el afrontamiento del estrés, exploramos la regresion de cada una de
estas variables respecto a las demas.

La satisfaccion predice un mayor uso de resolucion de problemas y
mayores expectativas de autoeficacia en el afrontamiento del estrés; por
el contrario, predice menos uso del pensamiento desiderativo.

La resolucion de problemas predice una mayor expresion emocional
(.026 — t = 2.257), apoyo social (.005 — t = 2.84), reestructuracion
cognitiva (.038 — t = 2.1) y Autoeficacia (0.00 — t= 3.79). Por el
contrario, la prediccion es de signo negativo respecto a autocritica (.005
—1t=-2.88) y evitacion problemas (0.028 — t = -2-22)

La autocritica predice un mayor uso de la expresion emocional (.000 —
T = 4.80), del pensamiento desiderativo (.011 —t = 2.6), retirada social
(.000 — t = 5.94), resolucién problemas (005 —t = - 2.88)
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La expresion emocional muestra una regresion positiva con resolucion
de problemas (.26 — t = 2.26), autocritica: (.000 — t = 4.80), apoyo
social (.00 —t = 3.60); negativa con retirada social (0.00 -t =-5.23) y
autoeficacia (.00 — t = -3.94). El pensamiento desiderativo muestra una
regresion de signo positivo con la autocritica (.11 — t = 2.60). El apoyo
social predice positivamente resolucién de problemas (.005 —t = 2.84),
expresion emocional (.000 —t = 3.6) y reestructuracion cognitiva (.21 —
t=2.34).

La reestructuracion cognitiva predice un mayor uso de la resolucion de
problemas (.038 —t = 2.01), apoyo social (.021 —t = 2.34) y evitacion
de problemas (.000 — t = 4.16). La evitacion de problemas predice una
mayor reestructuracion cognitiva (.000 — t = 4.15), y menor resolucién
de problemas (.028 — t = -2.22). La retirada social predice una mayor
autocritica (.00 — t = 5.93), y menor expresion emocional (.00 —t = -
5.23) y autoeficacia (.028 — t = -2. 23). La autoeficacia predice una
mayor satisfaccion (.004 —t = 2.94), resolucion de problemas (.003 — t
= 2.98), y evitacion de problemas (.028 — t = 2.23); a su vez muestra
una regresion de signo negativo con la expresion emocional (.00 —t = -
3.99) y retirada social (.017 —t =-2. 42).
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2. Andlisis de los datos cualitativos: los grupos focales

Una vez recogida toda la informacién a través de las grabaciones se
procedio a la transcripcion de las mismas. A posteriori utilizando el
programa de codificacion Atlas.ti 6.2. se identificaron las categorias
mas generales, las cuales a su vez se dividieron en subcategorias mas

especificas, que procedemos a detallar a continuacion:

Las dos categorias generales se refieren a los dos grandes temas
abordados en nuestra investigacion, los desafios y necesidades a las que
se enfrentan estas familias y las estrategias que utilizan para hacerles
frente. A su vez cada una de estas grandes categorias se divide en

subcategorias:

Los Desafios: las problemaéticas a las cuales se enfrentan estas familias

a diferentes niveles

e Referentes al nifio o nifia afectado, que incluyen los problemas
asociados a la sintomatologia clinica propia que presentan, la
patologia comdrbida, asi como otras cuestiones propias de la
crianza, afiadido a las preocupaciones que toda esta realidad

genera en sus padres y madres.

e Referentes a la pareja: cambios y adaptacion a los mismos de

los padres y madres.

e Referentes a los hermanos y las hermanas: como viven ellos y
ellas la realidad de un hermano o hermana afectado, y

especialmente como afrontan los padres y madres esta situacion.

e Entorno: tanto las actitudes que se manifiestan en dicho
contexto, como los recursos disponibles para estas familias, asi

como la experiencia especifica en los centros educativos.

188



Analisis de los resultados

Referentes a la fase de diagndstico, tanto en lo relativo a lo que
ocurre antes de llegar a mismo, asi como el propio proceso

hasta conseguirlo y la reaccion a éste.

Las estrategias de afrontamiento

Centradas en la emocion: tienen que ver con la conciencia y
expresion de las emociones tanto a solas como en contacto con
el otro.

Autocuidado: conducta y actitudes que aumentan el bienestar de
la persona

Conductuales: comportamientos orientados a solucionar un
problema o desafios, tales como la busqueda de informacion o
ayuda, investigar los tipos de tratamiento, establecer relaciones
con personas que puedan darnos apoyo, aprender formas de
intervenir con el nifio o la nifia

Cognitivas: cambio de pensamiento y actitud frente a una
situacion o realidad. Engloba cambios globales y/o profundos,
otros a nivel més especifico, vinculados a situaciones concretas,
asi como los estrechamente vinculados a la relacion con los

demas.

El formato de grupo fue semidirectivo, guiado a través de una serie de

cuestiones que fueron planteadas sucesivamente por las evaluadoras,

intentando simultaneamente respetar el ritmo natural de funcionamiento

del grupo, ya que en ocasiones algunos temas recogidos en el guion

surgieron de manera espontanea y en orden diferente al disefiado

originariamente.

El guion utilizado fue:

1.
2.

Como es la experiencia de la crianza para vosotros/as

Cuales son los principales desafios/dificultades
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Apoyo percibido: calidad y cantidad/formal e informal

3

4. Como repartis las tareas en la crianza

5 Cambios a nivel familiar y pareja tras recibir el diagndstico

6 ¢Qué estrategias de afrontamiento (conductas/actitudes) os
resultan mas Utiles para el dia a dia? Evolucion que han experimentado
a lo largo del tiempo

7. Recetas para otros padres y madres de cara al afrontamiento del
dia a dia

Se llevaron a cabo tres grupos diferentes, uno de padres, otro de madres
y otro mixto. Esta propuesta obedece a diversas razones: por un lado
permite comparar como Vvarian el discurso en funcion de la
presencia/ausencia de otros padres y madres de igual o diferente sexo,
apareciendo diferencias significativas que detallaremos mas adelante. A
su vez la ausencia de la pareja en los grupos de un solo sexo favorecid
la sensacién de privacidad y por ello sinceridad respecto a temas
delicados como el reparto de tareas en casa, el afrontamiento

diferencial o los problemas de pareja fruto del diagndstico y/o crianza.

i. Desafios
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Desafios relativos a las conductas y sintomas de los nifios y nifias

Tabla 6. Desafios relativos a las conductas y sintomas de los nifios y
ninas

PROBLEMAS COMUNICACION/SOCIAL
Comunicacion - Lenguaje: ecolalia

Soledad, aislamiento

Seguir instrucciones

INTERESES
Orden, rigidez — problemas adaptacion cambios
Intereses particulares - Obsesiones

CRIANZA GENERAL
Problemas de suefio/alimentacion - Pafial
Diagnosticos afiadidos

PROBLEMAS DE CONDUCTA

Estereotipias, aleteo

Desobediencia, Agresividad/rabietas (auto/hetero)
Conductas inadecuadas/excéntricas

Ritmo frenético, hiperactividad

PREOCUPACIONES

Cronicidad — evolucion sintomas
Autonomia independencia - aislamiento
Soledad — futuro — cuidados — anticipacion

El nifio o nifia emerge inicialmente como centro del discurso en los tres
grupos de padres y madres; se refleja claramente en sus narrativas,
cuando en realidad les estamos preguntando explicitamente por la
experiencia que atraviesan ellos y ellas mismos. Al preguntarles por la
naturaleza de la crianza, comienzan hablando de la dureza de la misma,
de las dificultades; llama la atencién, y en especial en el grupo mixto,
como el discurso inicial hasta que se les pregunta especificamente por
los aspectos positivos, se centra en los problemas y desafios, lo cual
nos revela que a pesar de que la experiencia es dual e integrada por
aspectos positivos y negativos, aquello que prevalece inicialmente al

preguntar por la crianza en términos generales, es la dureza de la
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misma.. La mayoria llevan a cabo una narrativa en orden cronoldgico,
aunque no se les solicita dicha informacion, que se inicia desde la
observacion de los primeros sintomas en el nifio o nifia, hasta que
acuden al profesional o especialista, consiguen diagnostico e inician los
tratamientos pertinentes. Esta tendencia a dirigir el discurso hacia esta
temética podria tener que ver con que es el tipo de informacion que se
les solicita en los centros de atencidn especializada a donde acuden las

familias tanto en busqueda de diagndstico como de intervencion.

Grupo Madres: Vas viendo cosas que sabes que no, yo sé que es duro porque

es de por vida esto es de por vida...

Grupo Mixto. Padre. Es muy duro... Nosotros empezamos con dos afios.
Acudimos a muchos médicos... al principio nos decia la pediatra que no nos
preocupasemos, que cada nifio es distinto. Lo que nos preocupaba es que
empezé a hablar y se qued6 bloqueado. Si el nifio no habla no se lo des, nos

decia la pediatra. Primero hablaba...asi empezamos...

Grupo Padres. Yo me Ilamo FJ, tengo un nifio de 4 afios, desde que entrd en
la guarderia, desde el segundo afio, habia inspectores que buscaban estos
problemas en los nifios, nos llamaron tras un mes estudiandolo, nos
[lamaron, y no nos dijeron que tenia ciertos problemas de relacién con los
otros nifios, por aquel entonces decian que tenia problemas de oido, que no
eran de oido, eran problemas de atencién brutal como se denomind mas

tarde, y a partir de ahi a los dos meses nos verificaron el diagnéstico...

Grupo Mixto. Padre. Alejandro es muy inteligente. Esta cursando segundo de
la ESO. Es un nifio totalmente extrovertido, un gran inconveniente, en la
calle con la gente no se le nota nada, parece un nifio normal, tiene

limitaciones, solo las conozco yo...
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Grupo Mixto. Madre. Lo veiamos normal, hablaba normal... sélo que tenia
rabietas, pero que nifio no tiene rabietas... tenemos otros dos, el otro no
come y el otro se mea por las noches... del colegio me decia que hacia cosas
raras, que no jugaba, en casa jugaba con los hermanos... daba vueltas a
un arbol, fuimos a verlo y era verdad, todo el recreo dando vueltas... es

raro...

Grupo Padres. Mi hijo tiene 10 afios, va a cumplir 11... A mi hijo lo
diagnosticaron de Sindrome de Asperger... todo empezé porque hablaba

muy alto, siempre estaba ronco, hablaba muy alto muy alto...

Entrelazado con la historia de como descubren que su hijo o hija tiene
un TEA, describen todos aquellos sintomas que manifiesta el menor
que resultan un desafio en la vida diaria haciendo especial hincapié en
los problemas de conducta (rabietas y agresividad), por la dificultad
que conllevan a la hora de ser manejados y la repercusion social que
tienen. A su vez produce una gran angustia a muchos de estos
progenitores la anticipacion del futuro respecto a estas alteraciones de
conducta, dado que si estas se mantienen, con el paso del tiempo puede
convertirse en un asunto mas peligroso y que podria tener graves
consecuencias. Esto coincide con muchos estudios previos que citan
dichas alteraciones como una de las principales fuentes de estrés para
padres y madres de nifios y nifias con TEA. Otros problemas referidos
por los progenitores tienen que ver con los sintomas prototipicos de
estos pacientes tales como los de comunicacion y relacion social, los
intereses restringidos, asi como la rigidez y dificultad para la
adaptacion a los cambios. A su vez estas familias refieren otras
dificultades que también estan presentes en la crianza de nifios sanos,
aunque en los menores con TEA suelen mostrar mayor complejidad:

problemas de suefio/alimentacion, retirada del pafial. La presencia de
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diagnosticos comarbidos al autismo es otro factor que puede complicar
la crianza. Hacen referencia especialmente al TDAH, los problemas de
lenguaje especificos y al retraso cognitivo comunmente asociado a los
TEA.

Grupo Mixto. Padre. Lo mas duro las rabietas, autolesiones, tener que
reducir a tu hijo, llevarlo hasta el coche, reducido practicamente, haciendo

fuerza para que no se pegue o te pegue a ti.

Grupo Mixto. Padre. Es el dia y la noche, muy agresivo en momentos que
algo no le cuadra, se tira al suelo... ahora aun su agresividad me da miedo
que derive en algo serio con la edad. Todavia fisicamente aln se le puede
controlar... llegara un momento con 14, 15 16 aiios que no se puede

controlar...

Grupo Madres. En mi caso es muy dificil, porque son rabietas, no es lo que
esperabas, era mi primer hijo, tantas expectativas que no se cumplen... Me
esté costando. Sobre todo Llevar una educacion, dia a dia, con él, es un nifio

que las rutinas le cuesta mucho, como lo saques se pone irascible, dificil...

Grupo Mixto. Padre. Y hoy... dentro de lo malo... Va evolucionando... el
tiempo juega a su favor, algunas veces hoy sigo teniendo mis dudas. Lo que
temo es a la edad... cuando llegue a los 13 14 arios, cuando se ponga

agresivo...

Grupo Mixto. Madre. No sé qué pasard cuando llegue a cierta edad...
porque ves muchas cosas, o lees o ves por la TV o escuchas... son como algo

raro... mi miedo es ese... mi hija tiene cuatro anos...

Las grandes preocupaciones que angustian a estas familias tiene que
ver con la cronicidad del trastorno, la incertidumbre respecto a la
evolucion de los sintomas, y el miedo a que el paciente no logre la

autonomia necesaria en su vida para poder funcionar sin la presencia de
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los progenitores; estos padres y madres se preguntan continuamente
que sera de sus hijos e hijas cuando ellos falten. Considerando la
escasez de recursos que hay para esta poblacion, y especialmente en la
edad adulta, la preocupacion respecto al cuidado de los hijos e hijas en

el futuro es una cuestiéon sumamente vital.

Grupo Padres. El pilar que sustenta todo lo demas es la autonomia, lo
importante es que sea autonoma... y si no consigues que haya estabilidad...

que todo fluya de determinada forma...

Grupo Padres. Es lo Gnico que me preocupa de aqui en adelante. Que sera

de mi hijo cuando no esté, es lo Gnico que me quita el suefio

Grupo Padres Ahora me rio, pero yo lo pase muy mal, me hacia preguntas

sobre el futuro...

Grupo Madres. Primera pregunta al terapeuta cuando nos dio el
diagnostico, solo quiero saber si mi hijo llevara una vida normal, con
independencia... la pregunta del millon, sin contestacion en ese momento...
ahora ni me la planteo... ahora estoy completamente segura... porque la

evolucién muy buena en todos los aspectos

Desafios en el funcionamiento de la pareja

Tabla 7. Desafios en el funcionamiento de la pareja

Escaso tiempo
Prueba de fuego - O te une mas o te separa
Reparto tareas

Reproches - Distanciamiento - Ultimatum - Divorcio
No desahogo total para no preocupar

Soledad

Actitudes/afrontamiento diferentes ante el diagnostico
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Los padres y madres definen esta experiencia de crianza como una
prueba de fuego para la pareja, la cual o te une mas o te separa; de
nuevo emana principalmente un contenido de tematica negativa
apareciendo reproches, distanciamiento, ultimatum, llegando al punto
ultimo en que la pareja se plantea el divorcio. Aparece como un hecho
comun el que padre y madre adopten perspectivas y actitudes muy
diferentes desde el propio momento de acudir al profesional y de recibir
el diagnostico, apareciendo posicionamientos en ocasiones opuestos,
desde la negacion hasta la aceptacion de la realidad. En otras ocasiones
la disparidad es mas sutil y tiene que ver con las expectativas de mejora
gue mantiene cada uno de los progenitores respecto a su hijo o hija, asi

como las intervenciones mas adecuadas.

Grupo Mixto. Madre. Cuando se te presenta un problema de estas caracteristicas,
por llamarlo problema, es un indicador claro... es una prueba de fuego... si tenias

duda de tu relacion de pareja... o te une o te separa.

Grupo Mixto. Madre. Me he buscado la vida yo solita, con el apoyo de mi
pareja (no el padre, estoy separada). ElI padre me acusa de habérmelo

inventado el diagnostico...

Grupo Mixto. Padre. Me cuesta mas sobrellevar la relacién con mi mujer

que con mi hijo...

Grupo Madres. En principio un poco desastroso con pareja, como casi
todos, le di un ultimatum. Hay que tirar para adelante, “verds lo que haces,

i

o0 tiras para adelante conmigo o coges la puerta 0’ ... yo soy muy asi... tiene
que ser asi, yo estaba como una moto... le dije que hacen falta terapia, hace
falta, hace falta... si estés dispuesto a tirar del carro conmigo, perfecto, sino
coge la puerta y vete y yo tiro para adelante... no podia estar “es que tu con

el nifio” ...
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Grupo Madres. El mio no se lo cree...Estd esperando que dentro de Seis
meses empiece a hablar... Esperando a que se cure... Me acusan de
negativa... prefiero ponerme en lo malo y asi todo lo que me cuenten son
satisfacciones.... El espera que nos digan que se han equivocado en el

diagnostico....

Grupo Padres Como pareja nos ha minado un poquito, pero bueno... ella

hace de poli malo y yo de bueno...

Grupo Madres. El papad esta para todo... él decia que no pasa nada, que no
pasa nada, que va a tirar bien, que va para adelante... yo pienso que ven la
vida desde otro punto de vista en general... no tenemos el mismo punto de
vista hombres que mujeres... bien por sentimientos, hormonas, no sé porque
sera, no le pongo nombre, no solo mi caso, hablo con otros, hay diferencias.
Vivimos las cosas diferentes... y las expresamos en funcion de como la

Vivimos y sentimos...

El estilo educativo y de crianza que adopta cada progenitor y el acuerdo
entre ambos resulta tan importante 0 mas que al hablar de la crianza de
un nifio o nifla sano. En muchas ocasiones estas divergencias
desembocan en formas de actuacion y filosofias de vida tan alejadas,
que la pareja se acaba distanciando por completo, no solo como padres
y madres, sino como miembros de una pareja. Esto aparece claramente
en los casos en los que un miembro se centra por completo en la
crianza mientras el otro no comparte dicha actitud; el comportamiento
del primero suele conllevar cierto abandono del cényuge, cosa no
comprendida ni compartida por el segundo, lo que deriva en continuas
fricciones, peleas y reproches. Aunque la pareja no se separe, las
diferencias extremas en actitud y disposicion en la crianza, facilitan el

sentimiento de soledad en los miembros de la diada parental, pues a
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pesar de la presencia fisica del otro, no hay un acompafiamiento ni

sostén en el camino.

Grupo Mixto. Madre. Yo soy mas dura..Me ha costado mucho con mi
marido, lo que lograba yo, mi marido... lo que yo trabajo lo tiras por la
borda Es que pobrecita... asi no avanzamos... Vas viendo que vas

consiguiendo cosas.

Grupo Madres. En mi casi chocamos también, porque dice que superprotejo
a los nifios... que soy demasiado blanda, mi ojito derecho y lo supreprotejo.

El no, él trata de ser como con la hermana, mas estricto

Grupo Mixto. Madre. Con mi marido horrible, sobre todo... también con los
demads... estds irritable, el perro y el gato, todo el dia... chocar, chocar, él es

mds tranquilo, yo soy mds nerviosa. Un choque continuo...

Grupo Mixto. Madre. Nosotros nos tuvimos que separar, él se quedd en
Tarragona, yo me vine a casa de mi madre... un afio en terapias y demads.

Nosotros en nuestro caso nos ha unido a pesar de separarnos la distancia.

Algunos padres reprochan a sus compafieras femeninas que centren en
exceso su vida en el nifio, dejando de lado todo lo demas, cosa que
parecen hacer ellos en menor medida. También refieren con frecuencia
un empobrecimiento a nivel comunicacional, fomentado por la alta
demanda en la crianza que presentan estos nifios y nifias. Por otro lado
la represion emocional se relaciona también con un intento de proteger
al otro y no abrumarlo con el propio malestar; muchos padres y madres
no comparten con su compafiero 0 compafiera sus sentimientos y
preocupaciones para evitar la sobrecarga del otro, lo que suele redundar

en un aumento del estrés y el malestar de la persona que los reprime.

Grupo Padres Esto te distorsiona el cardcter tanto... personas que creen que

por estar mas tiempo con el nifio o privarte de pequefios placeres
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individuales tuyos eres mejor padre, pues lo que vas a ser un abuelo
mojon... el finde semana tiene 48 horas, puede haber 4 o 5 horas de
diversion, o 6 horas, 0 12 de diversion... en el caso de mi mujer es todos
juntos...’yo puedo llevar al nifio a AT, a otro lado, lo hago para que tu

1

descanses, vete con tu hermana...’

Grupo Mixto. Padre. Mi fallo fue centrarme tanto en el que olvide la pareja,
eso fue un cambio bestial... error total... hasta el punto que llegamos a
separarnos. Puedes tener diferencias, pero hay cuidar la relacion de pareja,

tiene que seguir fluyendo se abandona, de otros padres iguales.

Grupo Madres. Mi problema cual fue, no era el nifio, era el padre. Tenia que
sacar al nifio y al padre. Ahi si me senti mal, en ese momento... el padre no

lo queria asimilar ...

Desafios relativos a los hermanos y hermanas

Tabla 8. Desafios relativos a los hermanos y hermanas

Explicarle al/a hermano/a
Tratarlos igual - Repartir tiempo
Sobre responsabilidad

Los hermanos y hermanas de estos pacientes, parecen parcialmente
olvidados en el discurso global, y es que encontramos escasas
referencias a ellos y ellas en toda la narrativa. Si bien es cierto que no
preguntamos explicitamente por ellos, planteando tan s6lo cambios a
nivel familiar, si encontramos otros temas muy presentes cuando en
ningun momento hemos referido cuestion alguna sobre ellos.
Principalmente los padres y madres refieren sus dudas sobre si hablarle
0 no al hermano o hermana acerca del trastorno que padece el nifio o

nifia, ademas de la incertidumbre sobre el cémo hacerlo, considerando
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los posibles perjuicios y beneficios que esta intervencion puede traer

consigo.

Grupo Padres Para mi hacerle ver a su hermana mayor lo que le pasa a su
hermano (la hermana hace preguntas sobre sus conductas, por qué se hace
caca en los pafiales, por qué chilla, por qué no para de saltar, por qué no
duerme por las noches). Como explicarle que su hermano no esta bien.

Grupo Madres. Inicialmente la hermana no lo entendia, no entendia por qué
no le respondia. No sabes como explicarle porque no le habla. Se iba dando

cuenta de que no hablaba bien.

Por otro lado las familias muestran gran preocupacion sobre el reparto
de tiempo entre los hermanos y hermanas, el cual en ocasiones siempre
es a favor del nifio o nifia afectado, ocupando los demas un segundo
lugar, siempre a la espera de. Emerge el tema del trato diferencial que
inevitablemente se les proporciona, y la dificultad para hacer
comprender a los hermanos y hermanas no afectados, el porqué de esta
divergencia de manejo; no es extrafio que en muchos momentos con los
menores con TEA sus padres y madres muestren mayor paciencia y
tolerancia sobre todo con conductas inadecuadas, lo cual puede ser una

fuente de frustracion y enfado para el resto de hermanos y hermanas.

Grupo Padres Mis hijas la adoran... cuando le preguntas al que mds quieren,
antes que a papd y mamd... lo adoran... mi hija lo que no entiende con la
edad que tiene, con cinco afos, porque a ella le rifio cuando hace algo y si

lo hace su hermano no....

Grupo Padres Eso que has dicho la relacion con los hermanos es muy
probable que cambie... el mio tiene dos hermanas mayores... cuando él tenia
3,4,5 afios, la de en medio le tenia celos, no queria estar con él, a dia de hoy

entre ellas tiene celos porque quieren al hermano para ellas... quieren
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dormir con él...entre ellos que también se crea el vinculo

independientemente de como sea el hermano.

Grupo Madres. Y tiene razén, no me sale, Yo lo intento, de verdad que lo
intento... los trato diferente...al nifio lo superprotejo mas, a la nifia como

que no tanto... y es que él es mas pequerio...

En muchas ocasiones los hermanos sanos acaban adoptando un papel
de segundo cuidador o terapeuta, asumiendo excesivas

responsabilidades respecto a su edad.

Grupo Padres E! principal apoyo es M. que es su hermana melliza... si ella
no hubiera estado, G. no habria avanzado tanto, juega con ella, cuando en
casa haciamos terapia, quien lo hacia era M, guiabamos a M, para que ella
fuera tirando, tirando, tira de ella, el problema que tenemos ahora es M,
estamos mas centrados en M que en G claramente, le gusta ser el centro de

atencion, como si fuera el foco nuestro.

Grupo Madres. Los hermanos son los mejores terapeutas

Grupo Madres. Ella ha crecido con él, y no le he explicado nada, ella sabe
que es especial... en el colegio, mejor guardaespaldas no hay, con sus

dificultades ella tiene la paciencia que yo no tengo, multiplicada por cuatro.

Otro emergente claro tiene que ver con las comparaciones que se
establecen entre el hermano o hermana sanos y los afectados por el
diagnostico, siendo uno de los elementos clave que les permite
comenzar a darse cuenta del problema que presentan los menores antes

de recibir un diagndstico.

Grupo Madres. Cuando tenia dos afios yo lo comparaba con mi primera

hija,, porque ella va sobrepasada como yo le digo... te habla como un
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adulto. Es como una segunda madre para el nifio. No la comparo con la

nifia, ya la comparaba con otros nifios de su clase.

Grupo Padres Nosotros tenemos una hija 16 meses mayor que el nifio, mi
hija es todo lo contrario, despierta, espabilada, precoz para todo (hablar,
andar, todo, todo), en el colegio la tienen como superestudiante, se queda

todo; al nifio queriamos educarlo igual que a nuestra hija

Grupo Mixto. Madre. Para nosotros fue diferente, nunca pensamos que tenia
nada, hasta que fue al colegio, con cuatro afos... tenemos tres Rifos,

sabemos lo que son los nifios...

Respecto al entorno
Las familias encuentran el sistema que les rodea, tanto a nivel micro
como macro, gran parte de su fuente de frustracion.

Desafios en el entorno social

Tabla 9. Desafios en el entorno social

Desconocimiento - Negacion
Incomprension — Critica - Escasa sensibilidad
Rechazo — soledad — aislamiento

Padres y madres manifiestan que el mundo no esta preparado para
acoger a las personas que son diferentes; refieren que se encuentran
continuamente con un profundo desconocimiento tanto en la poblacion
general, cosa mas comprensible, como incluso en aquella que se
supondria especializada. Una faceta mas critica que caracteriza a la
reaccion social ante el autismo tiene que ver con la incomprension,
critica y escasa sensibilidad que muestran muchas personas hacia estas
familias. En general los padres y madres refieren que esta hostilidad
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deriva del desconocimiento y del desinterés por conocer, asi como de
los prejuicios consecuentes a estas primeras actitudes. Otra de las
actitudes que les causa gran malestar, no es ya el desconocimiento, sino
la falta de interés y motivacion por saber, por parte de las personas que

le rodean, sobre todo en contextos escolares.

Grupo Padres. Cada uno hemos pasado nuestro calvario... el gran problema
del desconocimiento, hay mucho desconocimiento, ven a un nifio raro, con

malas ideas, en su ignorancia, es el loco, lo ven que hace locuras

Grupo Mixto. Madre. Los problemas los dan los demds, son nifios que tienen

necesidades especiales...

Grupo Mixto. Padre. Esto es un quiero y no puedo... no quiero porque no se

y tampoco hago mucho por saber ...

El Gltimo gran monstruo social enlaza con el rechazo social, soledad y
aislamiento. Este fendmeno no sélo tiene que ver con gque otros nifios y
nifias rechacen al menor con TEA, sino con que los propios adultos
aislan a estas familias. De hecho los padres y madres culpan a los
progenitores de otros menores de ser los responsables de estas actitudes
discriminatorias, las cuales son imitadas por sus hijos e hijas. Los
padres y madres observan cdmo esta sintomatologia desemboca en
acoso, aislamiento y soledad tanto del nifio o nifia, como en ocasiones
de la familia, pues otras personas evitan el contacto dado lo
inconveniente, molesto o0 extrafio que resulta a menudo el

comportamiento de estos menores.

Grupo Padres Cuando dices que es TEA o autista... retraimiento de la
sociedad... te dicen pobrecito... pobrecito no, que no tiene cadncer...
pobrecito el que tiene un cancer, que sabes que hoy en dia, aunque alguno se

salva... mi hijo pobrecito por qué.
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Grupo Padres La sociedad no lo acepta para nada, no sabe lo que es. Te das
cuenta cuando te metes en este mundo... de la cantidad de personas que hay

con este problemas, muchisimas, no ya tanto con TEA, digamos.

Grupo Padres Realmente hay que cambiar a esos padres, unos auténticos no
desconocidos, que son unos sinverglienzas, nadie tiene la potestad como
padre de calificar a nifio que esta loco, que esta zumbado... un vocabulario
fuera de lugar... para mi no es desconocimiento, es un sinvergiienza...hablar
de algo por hablar... desconocimiento es otra cosa... me vas a disculpar,

desconocimiento ninguno... sinvergiienza.
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Desafios respecto a los recursos asistenciales

Tabla 10. Desafios respecto a los recursos asistenciales

Poco especializados - Escasos - Limitados
Estafas/hipotecarse- precaucion

Respecto a los recursos de apoyo formal que proporciona el entorno, el
discurso es claro y repetitivo: estos son escasos en duracion y
frecuencia, y en muchas ocasiones no tan especializados como se
esperaria. A este respecto las mayores quejas suelen venir respecto a
los colegios, contexto donde el menor suele pasar mas tiempo y donde
no siempre los servicios prestados se adaptan a sus necesidades. Las
familias remarcan como esencial la actitud que adopta el profesional
que atiende al nifio o nifia, si muestra 0 no interés en saber mas sobre
cdémo intervenir con estos menores; su nivel de implicacion en la tarea
es basico. Un padre hablaba de un quiero y no puedo, y no puedo
porque no sé. A su vez también aparecen algunas actitudes
desconfiadas dada la facilidad para caer en manos de personas que
ofrecen falsas esperanzas o hablan desde el desconocimiento,
aprovechandose de la vulnerabilidad de estas familias que buscan
desesperadamente una solucion o cura magica para los problemas de su
hijo o hija.

Grupo Mixto. Madre. Pero siempre he dicho que una hora a la semana es

poco, para nifios con estas necesidades, y padres que estan empezando, me

supo super a poco la persona que los atiende. Al menos una hora a la

semana...Cuanto mds tengan, mejor, y no es suficiente.

Grupo Mixto. Padre. Nos salimos, nos descentramos. Si los apoyos
estuviesen mas consolidados en el sistema educativo, entonces... esa hora de

fuera... que si el deporte, que si... un monton de actividades... yo trabajo...
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los viernes que estoy con el... tarde libre... llego a casa a las diez y estan los

nifios todavia... saturados...

Grupo Padres Hay que tener los pies de plomo... conozco personas que se
han hipotecado... en este mundo hay mucho sinvergiienza... se han
hipotecado porque le han asegurado que habia un medicamento que curaba

el autismo ...

Desafios en el contexto escolar

Tabla 11. Desafios en el contexto escolar

Incomprension

rechazo - acoso

Cambios continuos

Incapacidad — falta apoyo

Estigma - hostilidad — risas — criticas

El colegio como microsistema, refleja las mismas actitudes que las
encontradas en el macrosistema social: incomprension, rechazo, falta
de apoyo, estigma, hostilidad, risas, criticas. Otra cuestion que
interfiere  significativamente son los cambios continuos de
profesionales. En general hay que decir que no todas las familias
refieren experiencias negativas respecto a los colegios; algunos

progenitores estan encantados no siendo en absoluto la tonica general.

Grupo Mixto. Padre. La primera que falla es la del EOE, si tu eres la del
EOE, cuando mi hijo empez6 en con tres profesoras de apoyo, en segundo
dos, después ninguna, luego en diversificacion; a mi hijo le han quitado el
apoyo. Mi hijo lo necesita. Y recursos no adecuados a las necesidades del
nifio. Esta en clase de 15, de los 15, 13 son nifios que no quieren estudiar,
los meten en diver... no porque tengan un trastorno. Mi hijo quiero estudiar
pero tiene una discapacidad... como solo hay dos nifios con necesidades

especiales, autistas profundos... hay carencia de sensibilidad hacia estos
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nifios por la administracion, realmente los discriminan, mucha propaganda,

mucha historia...totalmente discriminada

Grupo Mixto. Padre. En el colegio los apoyos dejan mucho que desear,
tuvimos nuestros mds y nuestros menos... en el colegio era el unico nifio
diagnosticado que habia... pero al parecer los fondos se estaban

destinando... pusimos el grito en el cielo en educacion

Grupo Padres Mas importante el entorno en el que se cria...el maltrato de
otros nifios y otros padres; rechazo, exclusion... agresividad, soy un
auténtico demonio con todo el mundo, con el colegio, si no se preocupan los
demas, yo tomo medidas. He tenido suerte en el colegio hasta cierto punto.

No culpo a los nifios, culpo a los padres...

Grupo Mixto. Madre. Si la persona gque da clase no tiene ni idea, y que no se

preocupa por tenerla, porque td no lo puedes saber.

Respecto al proceso de diagnostico

Desafios en las fases previas al diagndstico

Tabla 12. Desafios en las fases previas al diagnostico

Venda en los ojos

Darse cuenta — alarma
Lucha médicos — peregrinaje
Dudas — incertidumbre

Cada familia experimenta un proceso Unico y particular desde la
primera fase de alarma hasta que reciben el diagndstico. No siempre
son los padres y madres los que dan la voz de alarma; no es atipico que
esta funcion la lleven a cabo pediatras o maestros de guarderia o
colegio. Es por ello que muchos padres y madres hablan de su falta de
conciencia del problema, y que incluso cuando algun profesional les
recomienda que lleven a su hijo o hija al especialista donde puedan
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valorarlo, las primeras sensaciones son de desconcierto, duda o
negacion; es la venda en los ojos que manifiestan muchas familias, y
que con frecuencia se mantiene incluso después de recibir el mismo
diagnostico.
Grupo Mixto. Madre. Yo por ejemplo a la mia fue a los 15 meses, la mia fue
de golpe, no habia ningln sintoma, la pediatra decia que iba normal, delante
tiempo... de golpe y porrazo como si le hubieran quitado un chip, lo mismo,

ves cosas que no... viste cosas que no, entonces €S duro, es duro, después en

mi caso tuve a mi hija y vas viendo,

Grupo Padres Nos dimos cuenta al cabo de los 3 - 4 meses de estar en la
guarderia de que teniamos un problema que no habiamos detectado; eso fue
el problema para nosotros al ver que no nos habiamos dado cuenta de lo que

le pasaba.

Grupo Mixto. Madre. Me llamaron la atencién en la guarderia porque

jugaba solo.

Grupo Padres Teniamos ese problema, teniamos una venda en los ojos, de no
le pasa nada, esta bien, amor de madre y amor de padre. Hasta que te quitas

la venda.

Una vez las familias son avisadas de las sospechas por otros
profesionales de la necesidad de valoracion especializada, es comun
encontrar dificultades para llegar a los recursos apropiados para obtener
dicha valoracion y un diagndstico a posteriori. En ocasiones los
médicos de atencidn primaria, por disentir respecto a la presencia de
sintomatologia clinica, los disuaden de acudir a los especialistas lo que
demora todo el proceso. En otros casos, no se produce una derivacion
por los cauces oportunos y las familias acuden a recursos poco

especializados donde aumenta su nivel de confusion, y se retrasa una
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vez més la intervencion pertinente, creAndose falsas esperanzas o ideas
erroneas. Posteriormente, tras ser derivados a las diferentes unidades,
donde se producen mdltiples entrevistas y valoraciones, la experiencia
sigue plagada de dudas e incertidumbre, hasta que llega el momento de
recibir el diagndstico; a partir de este punto muchas dudas son
despejadas apareciendo otras nuevas y cientos de desafios a los cuales

hacer frente.

Grupo Mixto. Padre. Hasta que consigues el diagnostico, hasta que tu te
atreves a llevarlo al pediatra porque ves que hay cosas que no son

normales... no sabes que hacer realmente, lo pruebas todo

Grupo Mixto. Padre. Nosotros empezamos con dos afios. Muchos médicos...
al principio nos decia la pediatra que no nos preocupasemos, que cada nifio
es distinto. Lo que nos preocupaba es que empezd a hablar y se quedd
blogueado. Si el nifio no habla no se lo des, nos decia la pediatra. Primero
hablaba...

Grupo Mixto. Madre. Empezamos a hacer pruebas...un afio de pruebas (no

tiene nada, que es serio, que es timido).

Grupo Madres. Era muy nervioso, desde los quince meses intentando que lo
valorasen, me decian que era muy pequefio, que no pasaba nada hasta que le
dije a la pediatra que me lo valoraran ya. Lo valoran a los dos afios... Le

hacen CHAT, positivo.

Ante la recepcion del diagnostico

Tabla 13. Desafios al recibir el diagndstico

Incredulidad - negacién

Aceptacion

Todo cambia - un antes y un después —
Duelo — negociacién

Lo peor — desconsuelo
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Llegado este momento las familias refieren un amplio abanico de
emociones y actitudes que oscilan desde la incredulidad, sorpresa,
negacion, llanto, tristeza, enfado... desde aqui todo cambia, es un antes
y un después, para muchas familias es el peor momento, en el cual no
hay consuelo posible; para otras supone la llegada de alivio y calma
consecuencia de tener respuestas a muchas de sus preguntas. . Le sigue
una fase en ocasiones similar a un duelo, compuesto de diferentes
etapas; no todas las personas atraviesan las mismas ni en orden similar
pero son comunes momentos de negacion e incredulidad, seguidas por
enfado, intentos de renegociar esta realidad acudiendo a nuevos

especialistas en busca de otras opiniones.

Grupo Mixto. Padre. Se nos vino el mundo abajo. Primero TEA, después

TEA moderado con Asperger.

Grupo Mixto. Madre. En el momento del diagndstico yo decia no, no puede

ser...

Grupo Mixto. Madre. Para mi cuando me lo dijeron me lleve un berrinche.

Grupo Mixto. Madre. No me lo creia al decirme que le habia salido que si en

las pruebas, no puede ser... el nifio no tiene nada.

Grupo Mixto. Madre. No lo queria, queria cambiarlo, esto lo cambio yo,
digo si lo cambio... es como un duelo, tU quieres un nifio sano, como todos
los nifics, y de golpe y porrazo es una cosa que no... se te viene abajo...
como un duelo. Si, si... Pase todas las etapas del duelo, la ira... era un duelo

continuo....

Grupo Madres. Al principio decia esto que se habian equivocado, esto es que

el nifio tarda en hablar ... como me decia mi madre, lo vas asimilando.
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Grupo Madres. Yo esperaba eso, que se hubieran equivocado, yo decia no
puede ser, no puede ser, no sabia que era esto, me puse a mirar en internet,
aunque me dijeron que no lo hiciera, pero aqui solo nos dieron el

diagnostico y me dijeron te lo comes.

Tras la recepcion del diagnostico

Tabla 14. Desafios tras recibir el diagnostico

Conseguir atencion profesionales

No se ve el trastornos - Alivio — Frustracion
No obsesionarse con el diagnostico

Que lo sepa o0 no el nifio

Una vez recibido el diagnostico, se plantea el desafio de encontrar los
mejores recursos de atencion e intervencion para los menores, 1o que en
muchas ocasiones también representa una lucha que puede terminar con
cierta sensacion de frustracion por lo insuficiente de los apoyos.

A su vez las familias también se plantean el dilema respecto a si contar
0 no a las personas del entorno el diagndstico recibido y dar las
explicaciones pertinentes. Esto suele estar bastante mediatizado en
primer lugar por la gravedad del cuadro, y mas concretamente por la
visibilidad del mismo. Para muchos padres y madres cuyos hijos e hijas
muestran una sintomatologia muy llamativa, el poder ponerle un
nombre les ayuda y alivia, pues les facilita la comprension de ésta; en
el aspecto social les sirve de justificacion de cara a los demas y a las
frecuentes criticas que reciben estas familias respecto a ser “malos
padres y madres” o “no saber educar”. En el caso de menores con
buen funcionamiento general, no es extrafio que sus progenitores elijan
no difundir el diagndstico, para favorecer el trato mas igualitario y

normalizado posible, evitando el estigma que con frecuencia va
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asociado. En ciertas familias ni siquiera los hermanos y hermanas de
los menores afectados saben del diagnostico, sobre todo cuando son
pequefios y pequefas, lo que hace mas dificil que puedan comprender

la realidad del mismo y que esto sea til en su relacion.

Grupo Padres Y que aunque era pequefio estaba dentro del TEA, desde ahi
mi vida, la de mi mujer, todo el entorno familiar, un antes y un después del
diagnostico, fue duro de asimilar para los padres, te metes en un mundo que
no sabes nada, vas a ciegas, todos te hablan sin decir nada claro, buscas

informacion, te rayas todo lo rayable...

Grupo Madres: EIl nombre siempre me ha dado igual, el calificativo. Nunca
he tenido problemas en decir lo que tenia, pero tampoco lo he ido

publicando... siempre me ha dado igual el nombre

Grupo Madres: Yo tampoco se lo dije a mi madre como autismo... le hable
de problemas de lenguaje que era lo mas evidente; iba a su logopeda y a sus
terapia. Y como cuando empezé a fluir el lenguaje eso corria como la
polvora... pues ella ahora me dice... hay que ver cOMo ha cambiado...que

no hablaba...

Grupo Madres: No he dicho el diagndstico en mi casa, ni a padres ni suegra
ni cufiados, porque conocemos a E. El es asi, es muy feliz, como lo
sobrellevamos todos muy bien. No he puesto nombre, ni me han preguntado

ni ha hecho falta para que me apoyen.
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ii.  Estrategias de afrontamiento

23 CF:Afrontamiento

lﬁ Afrontamiento emocional ll lgﬁ’Afmntamiemo Autocuidado ll % Afrontamiento Conductual I £% Afrontamiento Cognitivo I

7N

is part of is part of is part of is part of
1 is part of

is part of isfoart of

Formal

¥% Afrontamiento Conductual £% Afrontamiento Conductual Apoyo
Informacion Informal

l‘ngfrontamiento Conductual Nifio/a ll ’ﬁ Afrontamiento Conductual Apoyo

I lg& Afrontamiento Cognitivo Demés ll lg& Afrontamiento Cognitivo General ll
1]

lgﬁ Afrontamiento Cognitivo Especifico ll

Centradas en la emocion

Tabla 15. Estrategias de afrontamiento centradas en la emocién

Expresion/exteriorizacion: enfado, amor, culpa,
+Represion /mascara

Dramatizar — desesperacion

Elaboracion — asimilacion

Las centradas en la emocidén ocupan un papel nuclear dado que
especialmente en las primeras fases (diagnostico) se produce una gran
catarsis emocional al recibir la noticia. Se evidencia en el grupo la alta
emocionalidad presente, variada y cambiante, que oscila desde el
enfado, la ira, el amor, la culpa, la frustracidn, tristeza, decepcion,
desesperanza. Respecto al manejo de las emociones, algunos padres y
madres tienden a reprimirlas y esconderlas, dejando para momentos de
total intimidad la descarga de las mismas; en otros casos refieren cierta

exteriorizacion a personas de confianza, aunque esta estrategia no es
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muy nombrada. Mas bien pareciera que se permiten sacar las
emociones una vez llegado a un limite irremediable, y ahi, puede
justificarse el “venirse abajo”. En la narrativa se aprecia cierta
verguenza al reconocer que llega el punto en el que la persona se siente
triste o frustrada o cansada. La respuesta social con frecuencia critica y
carente de incomprension facilita en este caso la méascara de la que
hablan algunos progenitores; la cual oculta su dolor, aparentando
fortaleza y entereza. Hablan también de los momentos de desesperacion
en los cuales caen en la dramatizacién de la realidad, lo cual no provoca

sino méas angustia y malestar.

Grupo Mixto. Madre. Soy una persona que no me gusta, pero no de ahora de
siempre... mostrar... te pones una mdscara, pero no puedes aguantarla
mucho tiempo, ya no puedes més y te tienes que hartar de llorar, se te sale
todo y te quedas muy agusto. No es que seas fuerte, es que te haces fuerte...
la gente te dice que tu estas muy bien... no estoy muy bien, tengo un
problema, pero no voy a ir llorando por las esquinas, tengo que aceptar lo
que tengo, ni transmitirle a mis hijos, mi marido como yo, una union, ese
carifio y ese amor... pero de vez en cuando hay que hartarse llorar y

desahogarse... yo me callo.

Grupo Madres. Al volver de vacaciones sabia que teniamos que ir al médico,
le pasa algo. cuando me dieron el diagnéstico no me sorprende, rompi a
llorar, me frustra, lo veia venir hace ya meses, cuanto mas lo miraba mas
cuenta me daba, como si hubiera tenido una venda en los ojos, y al mirarlo
mas mas cuenta me daba, es esto. Y aun no tenia el diagnéstico. Tras la

primera valoracion en el pediatra en el nifio sano, me harté de llorar.

Grupo Madres. Porque como yo tenia una nifia que se lleva 16 meses. Me
dedicaba a la nifia que era mas grande y cubria las necesidades basicas del

bebe (caca, pipi). Cuando me preguntaban si seiialaba, no los sabia...
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frustrada, culpable... ahora dificil, pero me da muchisimas satisfacciones...

(CULPA)

Grupo Madres. He tenido mis ratos, porque soy persona, soy una persona
sensible, tengo una fortaleza creo, cuando me viene una situacion primero
tiro con ella y luego ya... lloro, pataleo, 0 hago lo que tengo que hacer y
sobre todo hasta donde llegue la situacion.

Grupo Mixto. Padre. La union de la pareja, y darle amor y carifio... esto me
estd viniendo muy bien muy bien...yo estaba trabajando fuera... todo el

dia... me servia hartarme de llorar.

Grupo Padres Cuando tengo ganas de llorar, y te vienes abajo, y no

puedes...

Grupo Padres No lo vas a conseguir...no sabria que decir a un padre que

recibe el diagnostico... mas alld de exteriorizarlo.

La fase mas saludable y que suele tardar méas tiempo en llegar por lo
general es lo que algunos y algunas llaman elaboracion, asimilacion,
aceptacion; cada persona entiende de una forma particular esta
experiencia intima, aunque en esencia parece comprender el ver la
realidad del problema, con sus luces y sus sombras, e integrarlo de la
forma mas sana y funcional posible en la vida de la familia.
Abandonando la actitud de negacion o enfado, reconsiderando las

expectativas previas, ajustandolas a la nueva realidad actual.

Grupo Mixto. Padre. Hay que tocar fondo... porque en el momento que tocas
fondo... aqui hemos tocado fondo todos... imagino... casi todos... ya desde

ahi... no puedes bajar mas...

Grupo Mixto. Madre. Cuando me vienen pensamientos negativos, que ya se

me pasé esa temporada, cortarlos, me llevan a sufrir, los corto porque no me
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sirven, no me dejaban dormir. Que no puedo cortarlo, canto, me pongo
musica, bailo... por la mariana y por la noche hago respiraciones profundas
con la tripa, cosas naturales, intentar ver lo que hay positivo, lo que ha
mejorado, contar lo negativo, el nifio es asi, no vale nada comerme la
cabeza, el nifio es asi. Hacer cosas que me agraden y me segreguen
endorfinas, positivas, cosas que te hagan disfrutar con él, con la familia. El
sabado por la tarde sin hijos, esas cositas para tener fuerzas para la

semana.

Autocuidado

Tabla 16. Estrategias de afrontamiento: autocuidado

Dejarse cuidar- ayudar
Relajarse, respirar
Nutrirse de su alegria
Ayuda psicoldgica

Un elemento esencial en el abordaje diario de la crianza tiene que ver
con cuidarse a si mismos; respecto a este tema resulta llamativo como
los padres en general manifiestan que sus parejas femeninas se olvidan
de ellas y de todo lo demaés, sacrificando mas de lo necesario, y
perjudicandose en ultima instancia en este descuido de si mismas.
Refieren como esencial el dejarse cuidar y ayudar, como forma de auto
cuidado. Alguna madre hace referencia a técnicas concretas de
relajacion y respiracion, aungue son casos excepcionales.

Recibir ayuda psicologica por parte de especialistas.

Grupo Padres De ahi vienen muchos problemas porque creo que para cuidar
al nifio hay que entregarse a él pero también cuidarse a uno mismo, porque

nos quemamos

Grupo Padres Ella lo organiza todo, yo soy un complemento. No me deja

ayudarla, no se deja ayudar. Cuidar de ti mismo, de tus aficiones, de tus
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gustos. Si no pasas ratos agradables luego lo pagaras con el marido, porque
los nifios son intocables... lo pagas con el marido, marido para acé, marido

para alla...

Grupo Padres La salud es clave

Grupo Mixto. Madre. Lo méas importante que tu seas feliz, y él sea feliz, dia a

dia, él es lo que le ayudara... Mucha paciencia

Conductuales

Busqueda de informacién

Tabla 17. Estrategias de afrontamiento conductuales: busqueda
de informacion

Saber buscar — seleccionar
Médicos
Libros, internet

Respecto a estrategias conductuales o centradas en el problema, de
naturaleza evidentemente pragmatica y operativa, recogemos la
busqueda de informacion; aqui se destaca el propio proceso de
busqueda y la importancia de un buen cribado, y de no confiar en
cualquier fuente, pues pudiera llevar a engafios e incluso a estafas
econdémicas. Los padres y madres usan principalmente internet como
recurso asi como en menor medida libros, congresos, programas de TV

y radio.

Grupo Padres Mi mujer estd no mas obsesionada... pero que no para de
mirar por internet...se estd bloqueando... quiere mas y mds....

Informacion... cada caso es diferente...

Grupo Padres Hay que saber a qué informacién hacer caso.
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Grupo Padres Mucha informacién es perjudicial.

Grupo Padres Yo he cogido mucha informacion y he cogido una serie de

cosas... me he quedado con algunas de estas cosas.

Grupo Mixto. Madre. No sabia que era, busque en internet, vi muchos videos

que me acabaron de matar del todo.

Grupo Mixto. Madre. Me informo como todos... en internet, en libros.

Grupo Madres: Yo soy mucho de meterme en paginas en Facebook, mandar
email. El me dice muchas veces, ya estamos otra vez.

Grupo Madres: Aqui no nos explicaron nada en un principio... no conoces a
nadie, ni amigas ni familia que sepan... te vas a internet... yo me iba a
EEUU no sé a qué pero decia alli lo solucionan todo... como loca, yo que sé,
ya te van explicando te vas dando cuenta... pero al principio decia esto que
se habian equivocado, esto es que el nifio tarda en hablar... como me decia

mi madre, lo vas asimilando.

Grupo Madres: Esperaba que cambiara el diagndstico, mire para llevarlo a
Madrid... me hablaron muy bien, se lo dije a la terapeuta. Yo o esperaba que
cambiara el diagndstico o buscaba que alguien lo ayudase... alguien que me

dijera otra cosa...

Intervencion con el nifio o la nifia

Tabla 18. Estrategias de afrontamiento conductuales: intervencion con
el nifio o nifa

218



Analisis de los resultados

Aprender nuevas formas de educar/ser padre - Hacer “de todo” con
él/ella

Conocer al nifio/a y saber manejarlo

Solucionar los problemas que van surgiendo - Centrarse en necesidades
concretas - Ir por objetivos

Estructurar — dar orden

Evolucion positiva

Darle herramientas, hacerlo fuerte/ Educacién espartana - Fomentar su
Autonomia/ No sobreproteger

Comunicacion

Dentro de las estrategias de intervencion, la terapia es esencial, tanto la
que se hace de manera méas formal en los centros especializados, como
aquellas de tipo mas ludico y natural en casa. En este aspecto los padres
y madres suelen adoptar diferentes posturas: los hay que contindan la
terapia reglada en casa, llevandola a cabo de manera igualmente
estructurada, asumiendo el papel de segundos terapeutas. Otras familias
son partidarias de adoptar un enfoque mas natural, de forma que
integran estos objetivos pero como parte de rutinas normales propias de
cualquier hogar, haciendo la tarea desde el papel de madre o de padre,
como juego, de forma flexible.

Grupo Padres Yo estoy con mi hijo 24 h. deje mi trabajo para cuidar a mi

hijo. No iba a pagar a nadie, ni otro iba a cuidar a mi hijo.

Grupo Mixto. Padre. Le hemos trabajado mucho los dibujos/pictogramas

para trabajar, todo con pictogramas.

Grupo Mixto. Padre. Me cojo mi ordenador, le hago sus esquemas, sus
fichas, adapto contenidos... Yo estoy de profesor con él, me necesita, lo saco

adelante.

Grupo Mixto. Padre. Nosotros si le dimos muchas terapias y toda la ayuda

posible... hay gente.
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Grupo Mixto. Padre. Hemos trabajado por él. El entorno de los padres es

fundamental... me ha costado trabajo, €s la base.

Grupo Mixto. Madre. Cuando ya tienes las herramientas necesarias... y
sobre todo tu en casa es lo mds importante... lo trabajas en casa, no solo ir a
las terapias, sino, no vale para nada, hacer cosas diferentes. Buscar la
manera en casa de que haga algo, de que de un pasito, todos los dias tiene
que hacer algo, aunque hay cosas que no funcionan, y llega al limite . Hacer

cosas diferentes.

En este sentido, respecto al trabajo en casa las familias hacen hincapié
en la importancia de ir trabajando dia a dia, conociendo las
particularidades de cada nifio o nifia, y averiguando progresivamente
las técnicas que mejor funcionan con cada uno. Resaltan la necesidad
de ir por objetivos especificos, de forma estructurada y ordenada;
simultaneamente recalcan un abordaje natural, sin dejar de lado el
aspecto afectivo, considerando que mas alla del diagnostico, son sus
hijos e hijas.

Grupo Mixto. Madre. Aprender como funcionar