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Prélogo

En Federacion Autismo Castilla y Ledn, desde
su creacion en 1998, hemos hecho una apuesta
decidida por el desarrollo de investigaciones
dirigidas a conocer con mayor profundidad las
caracteristicas y necesidades de las personas
con autismo y sus familias. Estos estudios nos
han permitido visibilizar la realidad del colectivo
e idear acciones dirigidas a promover la calidad
de vida de estas personas y sus familias en Castilla
y Leon.

Las familias de las personas con autismo
se enfrentan a situaciones y momentos
especialmente estresantes a lo largo de su vida.
Esta realidad fue abordada en la Jornada sobre “E/
estrés en las familias de personas con autismo”,
organizada conjuntamente por Federacion de
Autismo Castillay Ledn e integrantes del Programa
de Actividades Comunitarias en Atencién Primaria
de la Sociedad Castellano Leonesa de Medicina de
Familia y Comunitaria. Aquel encuentro de familias
permitié recabar la informacion necesaria para
elaborar el estudio que presentamos a través de
esta publicacion.

Este estudio nos presenta los datos obtenidos
sobre el estrés de familias de personas con
autismo vy discapacidad intelectual asociada y
las familias de personas con Autismo de Alto
Funcionamiento, lo que es una representacion
del continuo de necesidades a las que debemos
atender dentro del espectro del autismo, siendo
conscientes de que las situaciones por las que
atraviesan las familias no son las mismas y, por
tanto, no podemos pensar que todo vale para
todos.

Ademas, desde nuestro compromiso con las
familias, como asociaciones constituidas por
padres, debemos tener en cuenta que el modelo
de intervencién especializada que debemos

desarrollar tiene que dirigirse a prestar una
atencion integral centrada en la familia, trabajando
por la mejora de la calidad de vida de todos sus
miembros.

Los autores, conscientes de la importancia
que tienen los datos obtenidos mediante la
investigacion para la planificaciéon de servicios
e intervenciones basadas en la evidencia, muy
hébilmente, han recogido algunas propuestas para
adecuar los servicios de apoyo a las necesidades
de las familias, a partir de lo que las propias
familias han manifestado que necesitan. Esto
debe convertirse en un referente para prestar
servicios de calidad, desde los que se tienen en
cuenta las necesidades de las familias, tanto en la
planificacion como en la intervencion.

Queremos agradecer a las familias que han
participado en el estudio su tiempo y esfuerzos,
abriéndose y contando sus experiencias y
vivencias familiares, o que no siempre es facil.
Asimismo, creemos necesario mostrar nuestro
agradecimiento a los autores de la obra, por su
implicacion desinteresada para sacar adelante
esta y otras investigaciones desarrolladas durante
estos anos por el Grupo de Investigacion de
Federacion Autismo Castillay Leon.

Por ultimo, queremos agradecer a Fundacién
ONCE la financiacién concedida y que nos ha
permitido editar el trabajo realizado.

Sin mas que decir por nuestra parte, les invitamos
a leer el estudio y esperamos que les resulte de
interés.

SIMONA PALACIOS ANTON
Presidenta de Federacién Autismo Castilla y Ledn



Indice

I. EL TRASTORNO DEL ESPECTRO DEL AUTISMO
IIl. INVESTIGACION Y FAMILIAS DE PERSONAS CON TEA
Iil. PLANTEAMIENTO Y OBJETIVOS DEL ESTUDIO

IV. METODOLOGIA

1. Disefo

2. Participantes

3. Categorias objeto de estudio

4. Instrumentos
4.1. Cuestionario: estrés y familias de personas con tea
4.2. Guion: grupos de discusion

5. Procedimiento

V. ANALISIS DE LOS RESULTADOS
PRIMERA FASE: ESTUDIO CUANTITATIVO DESCRIPTIVO

A. Familias de personas con TEA y discapacidad intelectual
CATEGORIA 1. SITUACIONES VITALES PARTICULARMENTE ESTRESANTES
A) Percepcion de estrés
CATEGORIA 2. AFECTACION DE LA DINAMICA FAMILIAR
A) Tiempo de dedicacién
B) Responsabilidad
C) Grado de satisfaccion
D) Vinculacion afectiva
E) Recursos econémicos
CATEGORIA 3. VIDA SOCIAL
A) Relaciones sociales y actitudes

B. Familias de personas con autismo de alto funcionamiento
CATEGORIA 1. SITUACIONES VITALES PARTICULARMENTE ESTRESANTES
A) Percepcion de estrés
CATEGORIA 2. AFECTACION A LA DINAMICA FAMILIAR
A) Tiempo de dedicacién
B) Responsabilidad
C) Grado de satisfaccion
D) Vinculacién afectiva
E) Recursos economicos
CATEGORIA 3. VIDA SOCIAL
A) Relaciones sociales y actitudes

10

14

15

19

19

19
19

19

22

22

22

23

26

C. Comparacién de muestras
CATEGORIA 1. SITUACIONES VITALES PARTICULARMENTE ESTRESANTES
A) Percepcion de estrés
CATEGORIA 2. AFECTACION DE LA DINAMICA FAMILIAR
A) Tiempo de dedicacién
B) Responsabilidad
C) Grado de satisfacciéon
D) Vinculacion afectiva:
E) Recursos econémicos
CATEGORIA 3. VIDA SOCIAL
A) Relaciones sociales y actitudes

SEGUNDA FASE: ESTUDIO CUALITATIVO

A. Familias de personas con tea y discapacidad intelectual
CATEGORIA 1. SITUACIONES VITALES PARTICULARMENTE ESTRESANTES
CATEGORIA 2. AFECTACION DE LA DINAMICA FAMILIAR

A) Calidad en la atencion y estrés percibido en la relacién con los hermanos

de la persona con TEA

B) Estrés en la relacion de pareja

C) Familia extensa

D) Obtencién de recursos
CATEGORIA 3. VIDA SOCIAL

A) Conciliacion con la vida familiar, personal, redes sociales
CATEGORIA 4. NECESIDADES FUTURAS DE APOYO A LAS FAMILIAS

B. Familias de personas con autismo de alto funcionamiento
CATEGORIA 1. SITUACIONES VITALES PARTICULARMENTE ESTRESANTES
CATEGORIA 2. AFECTACION DE LA DINAMICA FAMILIAR

A) Calidad en la atencion y estrés percibido en la relacién con los hermanos

de la persona con TEA

B) Estrés en la relacion de pareja

C) Familia extensa

D) Obtencién de recursos
CATEGORIA 3. VIDA SOCIAL

A) Conciliacion con la vida familiar, personal, redes sociales
CATEGORIA 4. NECESIDADES FUTURAS DE APOYO A LAS FAMILIAS

VI. DISCUSION

VIl. CONCLUSIONES

VIIl. FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

IX. PROPUESTAS PARA ADECUAR LOS SERVICIOS A LAS NECESIDADES DE LAS FAMILIAS
X. REFERENCIAS

ANEXO | “ESTRES Y FAMILIAS DE PERSONAS CON TEA”

ANEXO Il GUION GRUPO DE DISCUSION

26

28

29

29
29

29
30

32
32

32
33

34

34

36

39

4

43

47

52

54



|. El trastorno del espectro del autismo

El autismo, aunque se puede decir que ha
existido siempre, es un trastorno cuya definicién
es relativamente reciente. Si revisamos la historia
de la Psicopatologia, encontramos alusiones a
personas cuyas caracteristicas encajaban con la
definicién de autismo en documentos del siglo
XVII y XIX (Frith, 1989, 1999; Wing, 1997). Sin
embargo, no es hasta los anos 40 del siglo XX
cuando Leo Kanner publicd el ensayo “Autistic
disturbances of affective contact” (1943), en el
que describia de forma lucida y sistematica las
caracteristicas de 11 nifos vistos en su clinica
de Baltimore. Kanner identific6, en dicho
documento, cuatro caracteristicas definitorias
del trastorno:

+ Incapacidad para relacionarse
adecuadamente con otras personas.
Serias dificultades en el desarrollo
comunicativo y del lenguaje, tanto a nivel
expresivo como comprensivo.

Presencia de una persistente insistencia
en la invarianza, es decir, una importante
necesidad de que las cosas permanezcan
igual: resistencia a cambios ambientales,
rutinas, inflexibilidad, etc.

Aparicion temprana del trastorno, que se
hace evidente en los tres primeros afios de
vida.

.

.

S6lo un ano después de la publicacion de Kanner,
Hans Asperger (1944) describia la “psicopatia
autistica”, en base a cuatro casos, como una
condicién presente Unicamente en varones, que
presentaban las siguientes caracteristicas:

- Torpeza social, sus relaciones eran pobres y
no parecian mostrar sentimientos hacia los
demés.

- Conductas estereotipadas y torpeza motriz.

- Uso idiosincratico del lenguaje aunque,
al contrario que Kanner, Asperger no
apreciaba retraso en la adquisicion del

lenguaje, sino que por lo contrario, se
observaban unas buenas habilidades
linguisticas.

- Buenas capacidades cognitivas.

- Intereses especificos y particulares, algunos
incluso mostraban habilidades especiales o
sorprendentes vinculadas a sus ambitos de
interés.

Ambos autores realizaron la descripcion de un
trastorno que muestra un nudcleo caracteristico
comun: dificultades en relacion social, en
comunicacién, un patrén de inflexibilidad mental
e intereses restringidos y una aparicion temprana.

Sin embargo, desde estas primeras descripciones
de Kannery Asperger pasan varias décadas, yno es
hasta los anos 70 cuando diversos investigadores
rescatan los escritos de estos autores, y empiezan
a desarrollar investigaciones dirigidas a explicar
el autismo desde una perspectiva cognitiva y
neurobiolégica.

Un cambio importante en la concepcion del
autismo se produce en 1979, con la publicaciéon
de un estudio epidemiolégico realizado por Lorna
Wing y Judith Gould (1979) en el que definen la
triada de déficits caracteristicos del autismo:

- Déficits en la capacidad para la interacciéon
social reciproca

- Déficits en la comunicacion

- Déficits en la imaginacion.

Observaron, no solo que las personas con
autismo presentaban déficits en estas tres areas,
coincidentes con las establecidas por Kanner y
Asperger, sino que ademas la afectacion ocurria
en niveles diferentes. Esto permitio sustituir laidea
de una serie de sintomas necesarios y suficientes
por la nocién de “continuo” o “espectro” de
dimensiones alteradas en mayor o menor medida
(Riviere, 1991). A partir de esta vision dimensional

del autismo surge la denominacién de “Trastorno
del Espectro de Autismo” (en adelante TEA).

A finales de los 80 y principios de los 90 empiezan
a surgir lineas de investigacion que indagan sobre
la naturaleza del autismo, desde el punto de vista
cognitivo y neuropsicologico. Estas teorias han
ido aportando, progresivamente, evidencias que
han ayudado a entender las causas de muchos
comportamientos caracteristicos de las personas
con TEA y han guiado la intervencion dirigida a
estas personas, permitiendo, poco a poco, dar
respuesta al enorme puzzle que todavia hoy
representa el autismo (Arnéiz y Zamora, 2012):

- El vertiginoso avance de las investigaciones
en el &mbito de la genética o la publicacion
de numerosos estudios que reflejan un
aumento mas que considerable de la
prevalencia de casos en el mundo, han
permitido avanzar en el conocimiento
sobre el origen y las causas del TEA.
Estudios aplicados, provenientes del ambito
de la psicologia y de la educacion, recogen
importantes resultados que intentan
explicar los procesos de aprendizaje,

el desarrollo evolutivo, las capacidades
intelectuales y las diferentes formas en

que procesan la informacion las personas
con TEA, lo que ha permitido desarrollar
intervenciones cada vez mas especializadas
y adaptadas a las necesidades de estas
personas.

Gracias a la investigacion desarrollada, se han
clarificado las caracteristicas que definen el
trastorno. Actualmente, no contamos con
marcadores biolégicos que nos indiquen
la presencia de TEA, sin embargo, se han
establecido indicadores conductuales, que
permiten identificar la presencia del trastorno
desde edades muy tempranas (Barthélemy vy
cols., 2008).

Los manuales de referencia en diagnostico vy
clasificacién, como son el Manual Diagnostico y
Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM), de

la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA, 1987;
2002), y el Manual de Clasificacion Internacional
de las Enfermedades (CIE), elaborado por la
Organizacion Mundial de la Salud (1992 ), también
han reflejado los avances en el conocimiento del
TEA, pasando de definir el TEA como un trastorno
del contacto afectivo en sus primeras ediciones,
a un trastorno dimensional, en las ediciones que
se estan elaborando en la actualidad.

Estos criterios, evidenciados y consensuados a
nivel internacional, tienen su reflejo en los datos
actuales de prevalencia. Asi, el Centro para el
Control y Prevencion de Enfermedades (CDC)
de EE.UU publicé un informe en marzo de 2012,
en el que recogia el vertiginoso aumento de los
casos detectados del 60% en los Ultimos 20 afios,
presentando algin TEA 1de cada 88 nacidos (CDC,
2012), lo que indica que el TEA ha dejado de ser
un trastorno poco frecuente para convertirse en,
segun algunos informes, “epidemia”. Sin embargo,
la investigacion apunta a que el aumento de
prevalencia se debe, fundamentalmente, a
la mejora en el conocimiento y al desarrollo
de instrumentos que permiten realizar una
deteccioén y diagnostico precoz.

A pesar de los grandes avances en el
conocimiento todavia quedan muchas cuestiones
por resolver. La gran diversidad de capacidades,
limitaciones y necesidades de las personas con
TEA, nos enfrenta al reto de dar coherencia a los
hallazgos encontrados en los distintos ambitos,
asumiendo que nos enfrentamos a un trastorno
extremadamente complejo. En estos momentos
nos encontramos a la espera de la publicacion
de la Quinta Edicién del DSMy la Décimoprimera
de la CIE, que deben hacer un esfuerzo por
consensuar los nuevos criterios, reflejando todo
lo que hemos aprendido sobre el TEA en las
Ultimas décadas. Asimismo, la evidencia generada
sobre la amplia heterogeneidad del trastorno,
debe suponer el desarrollo de propuestas
de intervencién flexibles y ajustadas a las
caracteristicas y necesidades de cada persona
en cada momento vital (Murillo, 2012).



10

. Investigacion y familias de personas con TEA

Elinterés por conocer el papel de la familia en los
TEA ha estado presente en la investigacion sobre
autismo desde que Leo Kanner definiera por
primera vez el trastorno en 1943. Desde entonces
hasta la actualidad han sido diversos los aspectos
a investigar, asi como las metodologias utilizadas.

Siguiendo a Pozo (2006), podemos afirmar que
la investigacion sobre familias de personas
con TEA se puede agrupar atendiendo a cuatro
aspectos de relevancia que han ayudado a
constituir la historia del autismo: influencia de
la familia en el origen del autismo, programas de
intervencion conductual en el contexto familiar,
necesidades de las familias, adaptacion familiar,
estrés y afrontamiento. El estudio de todos estos
aspectos ha permitido, por una parte, eliminar
mitos e ideas erroneas y, por otra, abrir caminos
de interés dirigidos a mejorar la calidad de vida de
las personas con TEA y sus familias.

En los afios 50 y 60 los modelos explicativos
imperantes situaban la influencia de la familia en
el origen del autismo. Estas teoria hicieron un
enorme dafno a las familias, con planteamientos
totalmente erréneos, tal y como senala Riviere
(1997, p. 29): “las madres inadecuadas han sido
sustituidas por estructuras limbicas o cerebelares
inadecuadas (Bauman y Kemper, 1994); la
contribucién danina de los padres supuestamente
frios, indiferentes o sobreprotectores por la
contribucién perjudicial del I6bulo temporal
medial (Bachevalier y Merjamian, 1994); los
excesos de agresiones maternas inconscientes
por excesos de la serotonina (Anderson, 1994)”.

Las investigaciones sobre los programas de
intervencion conductual en el contexto familiar,
posibilitaron el comienzo de la aceptacion
de la familia como un entorno privilegiado de
intervencién, al constituir el ambiente natural
durante la infancia y al ser el lugar mas operativo
para evaluar los programas de intervencion.

De este modo, la familia empieza a adquirir
un importante papel educativo, siendo parte
integrante de los procesos de aprendizaje infantil.
Los tratamientos conductuales dieron alos padres
un papel activo en la educacién (Schreibman,
1997), y las investigaciones se dirigieron a evaluar
los efectos que los programas de intervencion
familiar ejercian sobre los aspectos entrenados,
tales como el lenguaje funcional (De Vega y
Rodrigo, 1979), el uso del paradigma del lenguaje
natural (Laski y cols., 1988), el afecto positivo
(Schreibman vy cols., 1991) y las respuestas pivote
(Schreibman, 1997), entre otros.

Los padres, poco a poco, fueron tomando
conciencia de que sus hijos necesitaban recursos
especificos para su educacion y decidieron
unir sus fuerzas para conseguirlo (Palacios,
2001). Lograron un papel activo y en los afios 70
comenzaron a formarse las primeras asociaciones
de padres para reivindicar los derechos de sus
hijos e intentar dar respuesta a sus necesidades
especificas, las cuales no estaban cubiertas ni
por la administracion ni por otras entidades
que prestaban servicios a las personas con
discapacidad (Martinez y cols, 2010).

Estos movimientos sociales, promovidos por las
familias para la defensa de los derechos de las
personas con TEA, se reflejan en el surgimiento
de investigaciones centradas en el estudio de las
necesidades de las personas con TEAy sus familias
a lo largo del ciclo vital. Hablar de necesidades
supone dar importancia a la respuesta social
y en concreto a la adecuacion de los servicios
a dichas necesidades (Martinez vy Bilbao,
2008). Se pretende conocer en profundidad la
situacion real de las familias para proporcionar
herramientasy poder encauzar de forma correcta
las actuaciones destinadas a conseguir mayor
calidad de vida y bienestar familiar. Estudios en
esta direccion son los realizados en nuestro pais
por Belinchén y col. (2001), Diez Cuervo y cols.

(2005); Hernandez y cols. (2005); Fuentes-Biggi y
cols. (2006); Murillo y cols, (2006) y Casado y cols.
(2008), entre otros.

Sin duda, los estudios sobre la adaptacion familiar,
estrés y afrontamiento cuando se tiene un hijo
con TEA, son los que abarcan la mayor parte de
las investigaciones. Al ser este el ambito en donde
se encuadra nuestro trabajo, lo desarrollamos
més ampliamente en un apartado concreto que
presentamos a continuacion.

Para concluir esta referencia a la investigacion
sobre familia y TEA, consideramos importante
mencionar que las actuales investigaciones
tienen en cuenta un doble enfoque. Por una
parte, la consideracién de que la calidad de vida
de la familia constituye un factor primordial de la
calidad de vida de la persona con TEAy por otra,
la derivada de la practica centrada en la familia
(Turnbull y cols., 1996, 2004). Desde este doble
planteamiento se posibilita que los profesionales
ayuden a las familias a desarrollar sus fortalezas
y aumentar su sentimiento de competencia para
actuar de forma efectiva en contextos naturales.

TEA y estrés familiar

Desde que se iniciaron los primeros estudios
sobre el impacto del autismo en la familia se ha
tratado de analizar su influencia en el estrés’
familiar (DeMyer, 1979). Los datos muestran de
manera indiscutible que muchas familias con
hijos con TEA presentan niveles de estrés cronico
significativamente superiores a los que presentan
las familias con hijos con otros trastornos o con
desarrollo tipico (Wolf, 1989; Karisi y Sigman, 1997;
Oizumi, 1997; Sanders y Morgan, 1997; Baker y
cols., 2003; Baker y cols. 2005). Segun Holroyd y
col. (1976); Bristol (1979, 1987); Koegel y col. (1992)
y Konstanatareas y Homatidis (1989), la presencia
de estrés cronico en los padres se deriva, entre
otros factores, de la aceptacion del diagnostico
y de las dificultades que supone la convivencia
diaria con una persona con TEA.

El estrés ejerce un efecto negativo sobre el
clima emocional, el mantenimiento de una red
social, las actividades de ocio, la organizacion

econdbmica familiar, la actividad y dedicacion
de la madre fuera del hogar y las interacciones
dentro del ntcleo familiar (Bebko y cols., 1987).
Afecta, en general, a la convivencia, ya que las
familias se ven sometidas, desde el principio, a
modificaciones severas de su régimen de vida
habitual con limitaciones desmedidas de su
independencia (Garcia y cols., 2006).

Los niveles de estrés que experimentan los padres
dependen, en gran medida, de la gravedad y
cantidad de sintomas que presenta el hijo o hija
con TEA (Bebko y cols., 1987; Cuxart, 1995; Pozoy
cols., 2006; Lecavalier y cols., 2006; Pozo, 2010;
Pozo y cols., 201). Cuantas més alteraciones
cognitivas y conductuales muestre, la alteracion
de la convivencia familiar y la sensacion de
discapacidad que percibirdn los padres seréan
mayores, asi como las limitaciones de sus
actividades. El nivel intelectual del hijo o hija va
a influir enormemente en la vida familiar puesto
que el grado de discapacidad intelectual influye
en su capacidad de autonomia y, por lo tanto,
en el tiempo de dedicacion de los padres. Las
expectativas se ven influenciadas, de este modo,
por el potencial de aprendizaje y las posibilidades
de comunicacion que tengan sus hijos (Martinez y
Cuesta, 2012).

La edad cronoldgica es también un factor
importante en el andlisis del estrés familiar.
Algunos estudios (Bristol, 1979, Konstantareas
y Homatidis, 1989; Konstantareas, 1991) han
puesto de manifiesto que a medida que el
hijo con TEA va haciéndose mayor, aumenta
también la afectacion familiar. Sin embargo, otros
trabajos refieren que los padres viven mucho
mas tranquilos cuando su familiar con TEA llega
a la edad adulta, puesto que la familia ha ido
aprendiendo a enfrentarse a las situaciones de
la vida cotidiana, las reacciones de sus hijos ya
no son novedosas y cuentan con la experiencia
y los apoyos necesarios para hacer frente al dia
a dia (Maan, 1996). Ademas, la propia persona
con TEA, al recibir un tratamiento especializado,
ha adquirido pautas de afrontamiento, que van
a repercutir significativamente en la evolucion
positiva de la dindmica familiar (Martinez y Cuesta,
2012).

' Segln Hill (1949) el estrés familiar es un estado que surge por un desequilibrio entre la percepcion de las demandas y las
capacidades para hacerles frente, y propone que el impacto de un estresor y su posterior crisis o adaptacion es producto de

un conjunto de factores en interaccion.
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Por otra parte, es importante senalar que las
caracteristicas mencionadas (severidad del
trastorno, problemas asociados, edad) tienen un
impacto diferencial segun se trate del padre o de
la madre (Moes y cols., 1992; Simon y cols., 1998;
Hasting y cols., 2005; Pozo y cols. 2006; Pozo,
2010; Pozo vy cols., 2011;). Willoughby y Glidden
(1995) sefalan que este patréon  diferencial
de respuesta coincide con una distribucion
tradicional de roles. El impacto es menor si
ambos padres participan igualitariamente en la
ejecucion tanto de las labores del hogar como
del cuidado del hijo con TEA.

Respecto a la severidad del trastorno como
factor que afecta de forma diferente a padres y
madres, Pozo (2010) y Pozo y cols. (2011) refieren
que para los padres, el tener un hijo que muestra
una sintomatologia més leve del trastorno, afecta
mas a su nivel de ansiedad que el tener un hijo
con un TEA més severo (Hoffman y cols., 2008).
La explicacién de esta relacion puede estar en
el hecho de que para los padres tienen mas
importancia que para las madres aspectos como
la aceptacion de la discapacidad, los problemas
de relacién con su hijo o hija y las dificultades
en el apego y en el ajuste a expectativas reales
(Keller y Honing, 2004; Pozo y cols., 2011).

En muchas familias es la madre la que més
directamente se ocupa de cuidar y atender a
su hijo con TEA, mientras que el padre pasa
muchas horas trabajando fuera de casa. Por
ello, se puede decir que el estrés que sufren las
madres y los padres de personas con TEA es el
mismo en lo que respecta a sus causas, pero es
mucho mayor para la madre en lo que se refiere
a duracion, frecuencia e intensidad. La aparicién
de sentimientos de soledad, la incertidumbre
sobre su futuro y la responsabilidad por mantener
una atencion prolongada, unida a la percepcion
de permanencia, hacen que las madres tengan
mas riesgo de sufrir un estrés croénico (Polaino-
Lorente, 1997). En la misma linea, Keller y Honing
(2004) sefalan que el estrés en las madres esta
principalmente relacionado con las demandas y
necesidades de cuidado asociadas a la persona
con TEA.

No obstante, el nivel de estrés que experimentan
los padres y madres de personas con TEA
depende, en gran medida, de los sistemas de
apoyo y recursos externos con los que cuenten.
El apoyo social ~tanto informal como formal- del
que disponen las familias constituye, por tanto,

otro factor relacionado con el impacto que
genera en una familia el tener un hijo con TEA. La
investigacion indica la existencia de una relacion
inversa entre apoyo social y nivel de estrés
(Cuxart, 1997). Dicha relacion parece ser mas
clara cuando se trata del apoyo informal (apoyos
basados en las relaciones familiares o de amistad
que no requieren un intercambio de dinero o una
organizacion formal para obtenerlo) que cuando
se trata del apoyo formal (sf incluye a personas y
servicios) (Bristol, 1987; Gill y Harris, 1991).

Las madres que poseen mas apoyos y los
perciben como mas Utiles presentan menores
niveles de estrés. Generalmente, los servicios
de apoyo formales més apreciados por la familia
son el centro educativo o centro de dia, en los
que se llevan a cabo programas de intervencion,
adaptados al nivel funcional de la persona con
TEA, tendentes a mejorar la calidad de vida de
la persona afectada y su familia (Pérez y Willians,
2005).

Segun Pozo y cols. (2006) el grado de severidad
del TEA afecta a la visidon de los apoyos. Las
madres cuyos hijos tienen mayor grado de
alteracion consideran que tienen menos apoyos
de los necesarios o bien perciben que la utilidad
de éstos es menor, al ser méas severos los
problemas que tienen que afrontar en la vida
diaria con sus hijos. En el éxito de la adaptacion
familiar es importante, no solo, recibir apoyo
externo (formal e informal) sino también la
forma en que las familias perciben cémo se les
ayuda. Para que el apoyo sea realmente eficaz,
los padres y las madres deben sentir que se les
quiere ayudar y que se les estd ayudando, es
decir, la percepcion de utilidad de los apoyos
se asocia con la percepcion de calidad de vida
familiar (Pozo, 2010; Pozo y cols., 2011).

Finalmente, es importante destacar que las
investigaciones sefialadas también concluyen
que el grado de estrés que soportan los padres y
madres se agudiza de manera especial en algunas
situaciones familiares (familias monoparentales,
familias en las que ambos conyuges se
encuentran en situacion de desempleo, familias
en las que el cényuge trabaja permanentemente
en otra ciudad, nucleos familiares reconstituidos
o compuestos por personas con fenotipo del
autismo...) debido a una reduccion de los ingresos
y del apoyo social percibido y real.

Al mismo tiempo, la revision sobre las
investigaciones centradas en familia y TEA, asi
como las experiencias de vida familiar, que
se recogen desde el dmbito asociativo, nos
muestran la tendencia general a un aislamiento
de las familias que conviven con una persona con
TEA, siendo el mantenimiento de una adecuada
y amplia red social uno de los factores maés
importantes para afrontar el estrés. La familia
es un elemento clave en la inclusién social de las
personas con TEA, la conservacion y creacion
de redes sociales de apoyo supone un factor
determinante en el aumento de la calidad de vida
y un posibilitador del reconocimiento comunitario
de ambos, aumenta la visibilidad del colectivo, la
sensibilidad social y por lo tanto, el logro de una
sociedad més justa y preparada para aceptar
y apoyar la diferencia promoviendo la igualdad
(Cuesta y Hortigliela, 2006).

Las reflexiones anteriores llevan a la Federaciéon
Autismo Castilla Le6n a realizar el estudio que
planteamos a continuacion. Un estudio en el
que las caracteristicas de la persona con TEA no
constituyen el Unico factor determinante de las
respuestas adaptativas que dan las familias y en el
que también se tienen en cuenta otros factores,
como las creencias y estilos de comportamiento
desarrollados por los padres, la calidad de las
relaciones familiares o de los sistemas de apoyo
externo. Un estudio que pretende conocer en
profundidad las necesidades de las familias de
personas con TEA, con el fin de crear recursos
encaminados a favorecer la adaptacion vy
convivencia familiar.



lll. Planteamiento y objetivos del estudio

En los Ultimos anos, las entidades que trabajan en
la mejora de la calidad de vida de las personas
con TEA, han dirigido su intervencion no solo
hacia los propios afectados sino también hacia
sus familiares y seres cercanos, puesto que éstos
inciden de manera directa en el bienestar de la
persona con TEA.

El presente estudio surge como respuesta
a las demandas especificas planteadas por
las entidades que representan y apoyan a las
personas con TEA y sus familias quienes, para
realizar una planificacién de la intervencion
adecuada vy adaptada a sus necesidades,
consideran imprescindible conocer, por una
parte, la repercusiéon de la presencia de una
persona con TEA en el entorno y dindmica familiar
y, por otra, la influencia de la dindmica familiar en
el bienestar de la persona con TEA.

Este trabajo, ademas, intenta responder a
la escasa produccion de documentacion e
investigacion existente hasta el momento, tanto
a nivel nacional como internacional, respecto
al papel de la familia como principal apoyo a lo
largo del ciclo vital de la persona con TEAYy, por lo
tanto, como demandante de recursos derivados
del estrés econémico, personal y social que
genera el papel de cuidador.

Ante esta realidad desde la Federacion Autismo
Castillay Leon, se plantea la necesidad de analizar
el nivel de estrés y los estresores percibidos por
los miembros de las familias de personas con TEA,
fundamentalmente los progenitores, asi como la
influencia que este nivel de estrés tiene en la vida
de la persona con TEA. Para ello, se establecieron
dos grupos diferenciados de familias (familias con
un miembro con TEA y discapacidad intelectual
asociada y familias de personas con TEA de alto
funcionamiento -en adelante AAF-), ya que, a
juicio del equipo investigador, los resultados
relacionados con el estrés familiar estarian
condicionados por el grado de afectacion de su
familiar con TEA.

Objetivos

- Conocer los principales estresores percibidos
por los familiares de personas con TEA en
Castillay Leon.

« Describir la percepcion de las familias respecto
a como la convivencia con una persona con TEA
afecta a la dinamica familiar.

- |dentificar los apoyos sociales deseables para
las familias de las personas con TEA.

- Establecer una comparativa entre las situaciones
estresantes percibidas por las familias de
personas con TEA y discapacidad intelectual
asociada y las familias de personas con AAF.

V. Metodologia

1. Disefo

El presente trabajo se ha realizado combinando
técnicas cuantitativas y cualitativas reforzando,
de este modo, la validez empirica del estudio.
Se ha adaptado la Escala de Estrés Parental
(Oronoz y cols., 2007) a la realidad de las familias
de las personas con TEA, para obtener datos
de carécter cuantitativo y se han llevado a cabo
grupos de discusion abiertos y no directivos, para
la recopilacion de informacién de tipo cualitativo.

La técnica cualitativa elegida permite recoger
datos sobre las percepciones, opiniones,
actitudes, sentimientos o conductas de los
participantes en relacién a un tema comun,
permitiendo ampliar la informacién obtenida
mediante el instrumento de caracter cuantitativo
utilizado. ElI grupo formado por un numero
limitado de participantes con caracteristicas
homogéneas entre si (en este caso padres de
personas con TEA) fomenta la discusion y el
debate, entrelazando temas entre si.

2. Participantes

La seleccion de la muestra se realizé teniendo en
cuenta las siguientes variables:

- Caracteristicas del familiar con TEA: edad,
sexo, diagnodstico y servicios especializados
que recibe.

« Caracteristicas del entorno familiar: miembros
de la unidad familiar y apoyos recibidos por
los miembros de la unidad familiar.

En el estudio participaron 43 familiares de
personas con TEA? de Castilla y Ledn (24 madres,
12 padres y 7 participantes que no informan de
su parentesco con la persona con TEA). De todos
ellos, 31 (18 madres, 7 padres y 6 personas que
no informan de su parentesco), son familiares
de personas con TEA y discapacidad intelectual
asociada y 12 son familiares de personas con AAF
(6 madres, 5 padres y 1 familiar que no informa
de su parentesco con la persona con TEA) (ver
graficos 1y 2).

En cuanto a la caracterizacion de la unidad
familiar, los participantes constituian una muestra
bastante heterogénea en la que se contaba con
nicleos familiares monoparentales, algunas
familias en proceso de separacion, viudedad,
familias con un solo hijo, y familias con méas de
un hijo con TEA. No obstante, en su mayoria, las
familias participantes estaban formadas por un
nucleo tradicional (dos padres y méas de un hijo).

3. Categorias objeto de estudio

En el presente estudio se han establecido las
siguientes categorias:

1. Situaciones vitales particularmente
estresantes

2. Afectacion a la dindmica familiar

3. Vida social

4. Necesidades futuras de apoyo

En un principio, se establecieron las tres primeras
y posteriormente, al disefiar el guion de los grupos
de discusion, se considerd necesario establecer
una cuarta.

2 Las familias participantes se caracterizan por pertenecer a alguna de las asociaciones que engloba la Federacion Autismo
Castillay Ledn y recibir al menos de forma puntual recursos especificos para la atencién a sus hijos, asi como haber recibido

informacién y conocimiento fiable sobre los TEA.
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Gréfico 1
Distribucién de la muestra de participantes que cumplimentan el cuestionario, atendiendo al parentesco y diagnostico de
su familiar con TEA.
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Gréfico 2
Distribucién de la muestra de participantes en los grupos de discusion, atendiendo al diagnoéstico de su familiar con TEA.

El anélisis de las categorias se ha realizado a través
de diferentes indicadores, los cuales quedan
recogidos en el siguiente apartado.

4. Instrumentos

4.1. Cuestionario:
Estrés y familias de personas con TEA

En una primera fase, y con el fin de recopilar
datos cuantitativos sobre el estrés percibido por
las familias de personas con TEA se elaboré el
cuestionario “Estrés y familias de personas con
TEA", a partir de la adaptacion de la Escala de
Estrés Parental® (PSS) a la realidad de las familias
de las personas con TEA“. Se sustituyo el concepto
“de su hijo/a” por el “de su familiar con TEA” para
especificar y concretar las respuestas referidas
a la persona con TEA y se afhadieron ocho items
en los que se tenfan en cuenta los estresores
especificos que la literatura previa sobre estrés y
familia de personas con TEA considera relevantes.
Con dichos items se pretendié enriquecer vy
completar los datos aportados en el trabajo
de Oronoz y cols, (2007) donde se utilizd el PSS
original, de 17 items, en una muestra de familias
con hijos sin discapacidad.

El instrumento definitivo consta, por tanto, de 25
items: 17 adaptados de la Escala de Estrés Parental
(PSS) de Oronoz y cols. (2007), mas ocho items de
elaboraciéon propia. Se trata de una escala tipo
Likert con cinco opciones de respuesta: 1 muy
de acuerdo, 2 bastante de acuerdo, 3 algo de
acuerdo, 4 poco de acuerdo y 5 nada de acuerdo,
que mide, a juicio de los autores del presente
trabajo, las siguientes categorias asociadas al
estrés percibido:

1. Situaciones vitales particularmente estresantes
» Percepcion de estrés: medido por los items
9y 13

2. Afectacion a la dindmica familiar
- Tiempo de dedicacién: medido por los items
3,10, 18,19y 22.
» Responsabilidad: medido por los items 2, 4,
12y 15.

+ Grado de satisfaccion: medido por los items 1
(sentimiento de felicidad), 6 y 17 (disfrute), 16
(satisfaccion), 8 (vision optimista) y 14 (poder
decidir no tener a su hijo).

+ Vinculacion afectiva: medido por los items 5y 7.

+ Recursos Econémicos: medido por los items
1,20y 21.

3.Vida social
- Relaciones sociales y actitudes: medido por
los items 23 y 25 referidos a la reduccién de
las relaciones sociales y al sentimiento de
rechazo y el item 24 relativo al cambio de
actitudes de la familia extensa.

4.2. Guién: Grupos de discusion

En una segunda fase se procedi6 a configurar los
grupos de discusion que se desarrollaron a partir
de entrevistas con un guidén® Unico, elaborado por
expertos en autismo y en trabajo con familias.
En funcién de las categorias fundamentales
del estudio, dicho guién incluia una cuarta
categoria que no se habia contemplado en el
estudio cuantitativo, a su vez estas categorias
incidieron en algunos aspectos que a juicio del
grupo de investigacion estaban sefalados en
la parte cuantitativa pero requerian de mayor
profundizacion.
1. Situaciones vitales particularmente estresantes
« Diagnostico
« Momentos vitales estresantes
2. Afectacion a la dindmica familiar
+ Calidad en la atencién y estrés percibido en la
relacion con los hermanos de la persona con
TEA
« Estrés en la relaciéon de pareja
+ Familia extensa
3. Obtencién de recursos
+ Vida social
+ Conciliacion de la vida familiar, personal, redes
sociales
4. Necesidades futuras de apoyo

3 Se ha utilizado la adaptacién de la Escapa de Estrés Parental realizada por Oronoz y Cols. (2007), a partir de la escala

original de Abadin (1995).
* La version definitiva utilizada se incluye en el anexo I.

SEl guion utilizado en los grupos de discusién se incluye en el anexo |l



5. Procedimiento

El trabajo de campo se desarrollé en el marco de
la jornada “El estrés en las familias de personas
con autismo”, organizada conjuntamente
por la Federacion de Autismo Castilla y Ledn
e integrantes del Programa de Actividades
Comunitarias en Atencion Primaria de la Sociedad
Castellano Leonesa de Medicina de Familia y
Comunitaria, en colaboracion con el Centro de
Referencia Estatal de Enfermedades Raras.

Durante la celebracion de la jornada, el equipo
investigador informé a los asistentes sobre la
investigacion que se proponian desarrollar, y el
procedimiento a seguir, solicitando a aquellas
familias interesadas, su consentimiento para
participar en la misma.

Las familias que prestaron su consentimiento y
desearon participar, rellenaron el cuestionario
“Estrés y familias de personas con TEA”". Este
debia ser cumplimentado Unicamente por un
miembro de cada familia, para evitar duplicidades.
La aplicacion del mismo duré entre 5y 10 minutos
y se posibilité la aclaracién de dudas durante la
administracion del mismo.

Posteriormente, los participantes  fueron
repartidos de forma homogénea configurando
tres grupos de discusién en base a la gravedad
del trastorno (capacidad intelectual y capacidad
comunicativa). Dos grupos estaban formados
por familias con hijos con TEA y discapacidad
intelectual asociada, en los que participaron
40 familias, 20 en cada uno de los grupos. Un
tercer grupo, también formado por 20 personas
entre padres y madres, se configuré con familias
de personas con AAF. En los distintos grupos
participaron familias con hijos de diferentes

edades. En esta fase del proceso si se permitia
la participacion de varios miembros de la misma
familia.

A juicio del grupo de expertos, se considerd més
operativo realizar varios grupos de discusién de
forma simultédnea, actuando como moderadores
de los grupos tres miembros del equipo de
investigacion, con experiencia en la atencion a
personas con TEA y sus familias.

Antes del inicio de cada grupo de discusién, las
personas participantes fueron informadas de
que la sesion seria grabada (audiograbacién) con
fines cientificos, solicitdndoles la autorizacién/
consentimiento informado por escrito. La
duracién aproximada de cada uno de los grupos
fue de dos horas.

Una vez efectuado todo este trabajo de campo,
tuvo lugar el tratamiento de los resultados.
En primer lugar, se realizd el andlisis de los
datos obtenidos en la parte cuantitativa de la
investigacion. Tras el anélisis de los datos de las
muestras formadas por familias de personas
con TEA y discapacidad intelectual y de aquellas
familias de personas con AAF, se efectud una
comparaciéon de medias entre las respuestas
obtenidas. Para el anélisis de estos datos se utilizd
el programa informético SPSS version 17.

En el tratamiento de los datos del estudio
cualitativo también se tuvo en cuenta el
diagnostico. De este modo, el andlisis de la
informacion obtenida en los tres grupos de
discusion se realizd a partir de la trascripcion de
las grabaciones obtenidas, las notas recogidas
por las moderadoras y la creacion de categorias
relevantes atendiendo a los criterios establecidos
en el guidon elaborado.

V. Analisis de los resultados

A continuacion se presentan los resultados atendiendo al tipo de metodologia (cuantitativa y cualitativa)
y diferenciando los resultados en funcion de la gravedad del trastorno del familiar con TEA.

PRIMERA FASE: ESTUDIO CUANTITATIVO DESCRIPTIVO

A. FAMILIAS DE PERSONAS CON TEA Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL

CATEGORIA 1. SITUACIONES VITALES PARTICULARMENTE ESTRESANTES

A) Percepcion de estrés

Tal y como se aprecia en la tabla 1, el 62% de
las familias de personas con TEA y discapacidad
intelectual, estd muy o bastante de acuerdo
con la consideracion de que la mayor fuente de
estrés en su vida es su familiar con TEA, frente al

PERCEPCION DE ESTRES

22 % que estd poco o nada de acuerdo con dicha
afirmacion. Asimismo, el 44% est4 bastante de
acuerdo en considerar que el comportamiento
de su hijo/a a menudo le resulta incomodo o
estresante, frente al 33% que manifiesta estar
poco o nada de acuerdo.

MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL

La mayor fuente de estrés en mi vida es mi familiar 33% 29% 16% 19% 3% 100%
con TEA (item 9)
El comportamiento de mi hijo/a a menudo me resulta 17% 27% 23% 30% 3% 100%

incomodo o estresante (item 13)

Tabla 1. Percepcioén del Estrés

CATEGORIA 2. AFECTACION DE LA DINAMICA FAMILIAR

A) Tiempo de dedicacion

Los resultados, recogidos en la tabla 2, indican
que el 68% de los padres/madres de hijos o hijas
con TEA y discapacidad intelectual refiere que
estdn muy o bastante de acuerdo con el hecho
de que atender a su familiar con TEA a veces
les quita mas tiempo y energia de la que tienen,
frente al 10% que estd poco o nada de acuerdo.
El 69% estd muy o bastante de acuerdo con la

afirmacion de que tener un familiar con TEA
deja poco tiempo y flexibilidad en su vida frente
al 10% que dice estar poco de acuerdo. El 68%
refiere estar muy o bastante de acuerdo con
que el cuidado de su hijo/a ha supuesto dedicar
menos tiempo a la atencién de su/s hermano/s,
frente al 9% que esté en total desacuerdo. EI 59%
asegura estar muy o bastante de acuerdo en que
el cuidado de su hijo/a les ha supuesto dedicar
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menos tiempo a su pareja, frente al 10% que
refiere estar poco o nada de acuerdo. El 74% de
los encuestados estan muy y bastante de acuerdo
con la consideracion de que el tener a su hijo/a

TIEMPO DE DEDICACION

les ha supuesto reducir los momentos de ocio o
tiempo dedicado a si mismo frente a un 13% que
afirma estar poco o nada de acuerdo.

MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL

Atender a mi familiar con TEA a veces me quita mas 35% 33% 23% 7% 3% 100%
tiempo y energia que la que tengo (item 3)

Tener un familiar con TEA deja poco tiempoy 31% 38% 21% 10% 0% 100%
flexibilidad en mi vida (item 10)

El cuidado de mi hijo/a ha supuesto dedicar menos 36% 32% 23% 0% 9% 100%
tiempo a la atencion de su/s hermano/s (item 18)

El cuidado de mi hijo/a ha supuesto dedicar menos 24% 35% 31% 7% 3% 100%

tiempo a mi pareja (item 19)

El tener a mi hijo/a ha supuesto reducir los momentos 42% 32% 13% 10% 3% 100%

de ocio o tiempo dedicado a mi mismo (item 22)

Tabla 2. Tiempo de Dedicacion

B) Responsabilidad

El 94% opina que estd muy o bastante de acuerdo
con la afirmacién de que no hay nada o casi
nada que no haria por su hijo o familiar, si fuera
necesario, frente al 3% que manifiesta estar en
total desacuerdo con dicha afirmacion (tabla 3).
Asimismo, el 81% refiere que a veces se preocupa
y duda respecto a si estd haciendo lo suficiente
por su familiar frente al 7% que manifiesta estar

RESPONSABILIDAD

poco de acuerdo. Por otra parte, el 55% de
los padres/madres entrevistados comenta que
estd muy o bastante de acuerdo con el hecho
de que les resulta dificil equilibrar diferentes
responsabilidades debido a su hijo/a. Asimismo,
se observa que un 33% manifiesta estar bastante
de acuerdo con la afirmacion referida a sentirse
abrumado debido a la responsabilidad de tener
un hijo/a con TEA.

MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL

No hay nada o casi nada que no haria por mi 77% 16% 3% 0% 3% 100%
hijo/a familiar si fuera necesario (item 2)

A veces me preocupa el hecho de si estoy haciendo 52% 29% 13% 7% 0% 100%
lo suficiente por mi familiar afectado (item 4)

Me resulta dificil equilibrar diferentes responsabilidades 10% 45% 23% 19% 3% 100%
debido a mi hijo/a (item 12)

Me siento abrumado por la responsabilidad 0% 33% 42% 16% 10% 100%

de ser mi familiar con TEA (item 15)

Tabla 3. Responsabilidad

C) Grado de satisfaccion

El 39% de los encuestados comenta estar muy
0 bastante feliz en su papel de familiar de una
persona con TEA, frente al 42% que dice estar
poco o nada de acuerdo con esta afirmacion.
El 78% refiere que disfruta mucho o bastante
pasando tiempo con su familiar con TEA.
Asimismo el 80% disfruta mucho o bastante de
su hijo/a en general, en contraposicion al 3% que
disfruta poco. El 60% se siente satisfecho como
padre o madre de un hijo con TEA frente al 7%

GRADO DE SATISFACCION

que se siente poco satisfecho. También podemos
destacar que en la respuesta al item 8, el 39%
esta muy y bastante de acuerdo con la afirmacién
referida a que tener un familiar con TEA le da una
visibn mas certera y optimista para el futuro. En
el item 14, observamos que el 42% afirma estar
muy o bastante de acuerdo con el hecho de que
si tuviese que hacerlo de nuevo, podria decidir
no tener un hijo/a frente al 48% que esta poco
o nada de acuerdo con esta afirmacion (tabla 4).

MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL

Me siento feliz en mi papel como familiar 13% 26% 19% 26%  16% 100%
de una persona con TEA (item 1)

Disfruto pasando tiempo con mi familiar 42% 36% 23% 0% 0% 100%
con TEA (item 6)

Disfruto de mi hijo/a (item 17) 48% 32% 16% 3% 0% 100%
Me siento satisfecho/a como padre o madre 30% 30% 33%  67% 0% 100%
(item 16)

Tener un familiar con TEA me da una vision 13% 26% 29%  19% 13% 100%
mas certera y optimista para el futuro (item 8)

Si tuviera que hacerlo de nuevo, podria 32% 10% 10%  32% 16% 100%

decidir no tener un hijo/a (item 14)

Tabla 4. Grado de Satisfaccion

D) Vinculacién afectiva

El 96% de las personas participantes en el estudio
comenta sentirse muy o bastante cercano a su
familiar con TEA, asimismo, tal y como se puede

apreciar en la tabla 5, el 87% afirma que su familiar
con TEA es una fuente importante de afecto,
frente al 3% que dice estar poco de acuerdo.

VINCULACION AFECTIVA MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL
Me siento muy cercano a mi familiar con TEA (item 5) 77% 19% 3% 0% 0% 100%
Mi familiar con TEA es una fuente importante de 70% 17% 10% 3% 0% 100%

afecto para mi (item 7)

Tabla 5. Vinculacion Afectiva

21
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E) Recursos Econémicos

El 58% de los familiares afirma estar muy o
bastante de acuerdo con el hecho de que
tener su hijo/a con TEA ha supuesto una carga
financiera, frente al 23% que manifiesta estar
poco o nada de acuerdo. lgualmente, el 58% estéa
muy o bastante de acuerdo con la afirmacion
de que han dejado el trabajo o han renunciado

RECURSOS ECONOMICOS

a aspiraciones profesionales para dedicarse a su
hijo, frente al 22% que manifiesta estar poco o
nada de acuerdo. Por ultimo, el 26% esta muy de
acuerdo con que para conseguir una atencion
adecuada para su hijo han tenido que cambiar
el lugar de residencia, frente al 58% que no est4
nada de acuerdo (tabla 6).

MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL

Tener un hijo ha supuesto una carga financiera (item 11) 32% 26% 19% 13% 10% 100%
He dejado el trabajo o he renunciado a aspiraciones 29% 29% 19% 3% 19% 100%
profesionales para dedicarme a mi hijo (item 20)

Para conseguir una atencién adecuada para mi hijo hemos 19% 7% 16% 13% 45%  100%

(la familia) tenido que cambiar el lugar de residencia (item 21)

Tabla 6. Recursos Econémicos

CATEGORIA 3. VIDA SOCIAL

A) Relaciones sociales y actitudes

El 71% de los padres/madres expresa estar muy o
bastante de acuerdo con el hecho de que tener a
su hijo/a con TEA les ha supuesto una reduccion
notable de sus relaciones sociales, frente al 16% que
estd poco o nada de acuerdo. El 39% considera que
tener a su hijo ha supuesto

rechazo de los vecinos, en algunas ocasiones.
Por otra parte, el 49% estd muy o bastante de
acuerdo con el hecho de que tener a su hijo con
TEA ha significado un cambio de actitud del resto
de la familia extensa, hacia su hijo o hacia su nucleo
familiar. Estos datos pueden apreciarse en la tabla 7.

VIDA SOCIAL Y ACTITUDES MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL
El tener a mi hijo/a ha supuesto una reduccién notable 39% 32% 13% 13% 3% 100%
de mis relaciones sociales (item 23)

El tener a mi hijo ha supuesto rechazo, en algunas 13% 26% 32%  10% 19% 100%
ocasiones, por parte de los vecinos (item 25)

El tener a mi hijo ha significado un cambio de actitud del 26% 23% 32%  16% 3% 100%

resto de mi familia extensa hacia mi hijo/a o hacia
nuestro nucleo familiar (item 24)

Tabla 7. Relaciones sociales y Actitudes

B: FAMILIAS DE PERSONAS CON AUTISMO DE ALTO FUNCIONAMIENTO

CATEGORIA 1. SITUACIONES VITALES PARTICULARMENTE ESTRESANTES

a) Percepcion de estrés

El 33% de las familias de personas con AFF
participantes en el estudio estdn bastante de
acuerdo en la consideracién de que la mayor
fuente de estrés en su vida es su familiar con
TEA, frente al 42 % que estd poco o nada de

PERCEPCION DE ESTRES

acuerdo con dicha afirmacion. Asimismo, el 33
% esta bastante de acuerdo en considerar que el
comportamiento de su hijo/a a menudo le resulta
incobmodo o estresante, porcentaje que coincide
con el de los que estdn poco o nada de acuerdo
(tabla 8).

MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL

La mayor fuente de estrés en mi vida es mi familiar 0% 33% 26%  25% 7% 100%
con TEA (item 9)
El comportamiento de mi hijo/a a menudo me resulta 0% 33% 33%  25% 8% 100%

incobmodo o estresante (item 13)

Tabla 8. Percepcion del Estrés

CATEGORIA 2. AFECTACION A LA DINAMICA FAMILIAR

A) Tiempo de dedicacion

El 17% de los padres/madres de hijos o hijas con
AAF refieren que estén bastante de acuerdo con
el hecho de que atender a su familiar con TEA a
veces les quita mas tiempo y energia de la que
tienen. El 33% esté bastante de acuerdo con la
afirmacion de que tener un familiar con TEA deja
poco tiempo y flexibilidad en su vida, frente al 8%
que dice estar nada de acuerdo.

El 17% refiere estar bastante de acuerdo con
que el cuidado de su hijo/a con TEA ha supuesto
dedicar menos tiempo a la atencién de su/s
hermano/s, porcentaje que coincide con el de

los padres/madres que manifiestan estar en total
desacuerdo con esa afirmacion. El 33% asegura
estar bastante de acuerdo en que el cuidado de
su hijo/a les ha supuesto dedicar menos tiempo
a su pareja. En este sentido, el 17% estd en
desacuerdo.

Respecto al factor tiempo de ocio o personal,
conviene mencionar que el 25% de los
encuestados estdn muy o bastante de acuerdo
con la consideracion de que el tener a su hijo/a
les ha supuesto reducir los momentos de ocio o
tiempo dedicado a si mismo, frente a un 34% que
afirma estar poco o nada de acuerdo (tabla 9).
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TIEMPO DE DEDICACION

MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL

Atender a mi familiar con TEA a veces me quita mas 0% 17% 58%  25% 0% 100%
tiempo y energia que la que tengo (item 3)

Tener un familiar con TEA deja poco tiempoy 0% 33% 26%  33% 8% 100%
flexibilidad en mi vida (item 10)

El cuidado de mi hijo/a ha supuesto dedicar menos 0% 17% 42%  25% 17% 100%
tiempo a la atencion de su/s hermano/s (item 18)

El cuidado de mi hijo/a ha supuesto dedicar menos 0% 33% 33% 17% 17% 100%
tiempo a mi pareja (item 19)

El tener a mi hijo/a ha supuesto reducir los momentos 8% 17% 42% 17% 17% 100%

de ocio o tiempo dedicado a mi mismo (item 22)

Tabla 9. Tiempo de Dedicacion

B) Responsabilidad

El 75% opina que estd muy o bastante de
acuerdo con la afirmacién de que no hay nada
o casi nada que no haria por su hijo o familiar,
si fuera necesario, frente al 8 % que manifiesta
estar en total desacuerdo con dicha afirmacion.
Asimismo, el 75% refiere que a veces se preocupa
y duda respecto a si estd haciendo lo suficiente
por su familiar.

RESPONSABILIDAD

Por otra parte, el 25% de los padres/madres
entrevistados comenta que estd muy o bastante
de acuerdo con el hecho de que les resulta dificil
equilibrar diferentes responsabilidades debido
a su hijo/a. Sin embargo, como se aprecia en la
tabla 10, solamente un 16% manifiesta estar muy
o bastante de acuerdo con la afirmacién referida
al sentirse abrumado debido a la responsabilidad
de tener un hijo/a con TEA.

MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL

No hay nada o casi nada que no harfa por mi 42% 33% 17% 0% 8% 100%
hijo/a familiar si fuera necesario (item 2)

A veces me preocupa el hecho de si estoy haciendo 17% 58% 26% 0% 0% 100%
lo suficiente por mi familiar afectado (item 4)

Me resulta dificil equilibrar diferentes responsabilidades 8% 17% 42% 25% 8% 100%
debido a mi hijo/a (item 12)

Me siento abrumado por la responsabilidad 8% 8% 58% 17% 8% 100%

de ser mi familiar con TEA (item 15)

Tabla 10. Responsabilidad

C) Grado de satisfaccion

El 59% de los participantes comenta estar muy
0 bastante feliz en su papel de familiar de una
persona con AAF, frente al 256% que dice estar
poco o nada de acuerdo con esta afirmacion.
El 58% refiere que disfruta mucho o bastante
pasando tiempo con su familiar con TEA, frente a

8% que disfruta poco. Asimismo, el 58% disfruta
mucho o bastante de su hijo/a en general, en
contraposicion al 16% que no lo hace.

El 67% se siente satisfecho como padre o madre
de un hijo con TEA, frente al 17% que se siente
poco satisfecho. Este grado de satisfaccion es
ampliado en la respuesta al item 8, de manera

que el 58% estd muy o bastante de acuerdo con
la afirmacion referida a que tener un familiar con
TEA le da una vision mas certera y optimista para
el futuro, y con el item 14, en el que el 25% afirma
estar muy o bastante de acuerdo con el hecho

GRADO DE SATISFACCION

de que si tuviese que hacerlo de nuevo, podria
decidir no tener un hijo/a, frente al 67% que esta
poco o nada de acuerdo con esta afirmacion, tal y
como se puede ver en la tabla 11.

MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL

Me siento feliz en mi papel como familiar 17% 42% 17% 8% 17% 100%
de una persona con TEA (item 1)

Disfruto pasando tiempo con mi familiar 33% 25% 33% 8% 0% 100%
con TEA (item 6)

Disfruto de mi hijo/a (item 17) 27% 37% 18% 9% 9% 100%
Me siento satisfecho/a como padre o madre 25% 42% 17% 17% 0% 100%
(item 16)

Tener un familiar con TEA me da una vision 33% 25% 17% 8% 17% 100%
mas certera y optimista para el futuro (item 8)

Si tuviera que hacerlo de nuevo, podria 8% 17% 8% 17% 50% 100%

decidir no tener un hijo/a (item 14)

Tabla 11. Grado de Satisfaccion

D) Vinculacién afectiva

El 75% de las personas participantes comenta
sentirse muy o bastante cercano a su familiar
con AAF frente al 8% que dice estar en total

desacuerdo con dicha afirmacion. Asimismo, el
67% de afirma que su familiar con TEA es una
fuente importante de afecto, frente al 17% que
dice estar poco de acuerdo (ver tabla 12).

VINCULACION AFECTIVA MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL
Me siento muy cercano a mi familiar con TEA (item 5) 42% 33% 17% 0% 8% 100%
Mi familiar con TEA es una fuente importante de 67% 0% 17% 7% 0% 100%

afecto para mi (item 7)

Tabla 12. Vinculacion Afectiva

E) Recursos Econémicos

El 33% afirma estar muy o bastante de acuerdo
con el hecho de que tener un hijo/a con AAF ha
supuesto una carga financiera, frente al 50% que
manifiesta estar poco o nada de acuerdo.

El 33% estd muy o bastante de acuerdo con la
afirmacion de que han dejado el trabajo o han
renunciado a aspiraciones profesionales para

dedicarse a su hijo, frente al 66% que manifiesta
estar poco o nada de acuerdo. Sin embargo,
como se aprecia en la tabla 13, solamente el 17%
esta muy de acuerdo con que para conseguir una
atencion adecuada para su hijo han tenido que
cambiar el lugar de residencia, frente al 83% que
no esta nada de acuerdo.
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RECURSOS ECONOMICOS

MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL

Tener un hijo ha supuesto una carga financiera (item 11) 25% 8% 17% 25% 25%  100%
He dejado el trabajo o he renunciado a aspiraciones 25% 8% 0% 33% 33%  100%
profesionales para dedicarme a mi hijo (item 20)

Para conseguir una atencion adecuada para mi hijo hemos  17% 0% 0% 0% 83% 100%

(la familia) tenido que cambiar el lugar de residencia (item 21)

Tabla 13. Recursos Econdémicos

CATEGORIA 3. VIDA SOCIAL

A) Relaciones sociales y actitudes

El 33% de los familiares de personas con AAF
expresa estar muy o bastante de acuerdo con el
hecho de que tener a su hijo/a les ha supuesto
una reduccion notable de sus relaciones sociales,
frente al 50% que estd poco o nada de acuerdo.
El 256% considera que tener a su hijo

ha supuesto rechazo de los vecinos en algunas
ocasiones. Por otra parte, el 556% estd muy o
bastante de acuerdo con el hecho de que tener
a su hijo con TEA ha significado un cambio de
actitud del resto de la familia extensa hacia su hijo
o hacia su ndcleo familiar (tabla 14).

VIDA SOCIAL Y ACTITUDES MUCHO BASTANTE ALGO POCO NADA TOTAL
El tener a mi hijo/a ha supuesto una reduccion notable 8% 25% 17% 33% 17% 100%
de mis relaciones sociales (item 23)

El tener a mi hijo ha supuesto rechazo, en algunas 8% 17% 8% 25% 42% 100%
ocasiones, por parte de los vecinos (item 25)

El tener a mi hijo ha significado un cambio de actitud del 36% 18% 0% 18% 27% 100%

resto de mi familia extensa hacia mi hijo/a o hacia
nuestro nucleo familiar (item 24)

Tabla 14. Relaciones sociales y Actitudes

C. COMPARACION DE MUESTRAS

La comparaciéon de los datos obtenidos, en
relaciéon a los principales estresores que afectan
a la dindmica familiar entre las dos muestras
objeto de estudio, ha sido realizada a través de
la prueba no paramétrica U de Mann-Whitney,
que nos permite comprobar, tal y como se
aprecia en la tabla 15, que existen diferencias
significativas entre las dos muestras en los
items 3, 5, 9,10, 18, 19, 22 y 23. Los items 3, 5,
10, 18, 19 y 22 hacen referencia a la categoria
afectacion de la dinamica familiar. Los seis items
nos muestran diferencias significativas entre los
padres/madres de personas con TEA vy

discapacidad intelectual y los de personas con
AFF.Enelitem 9, relativo ala categoria: situaciones
particularmente estresantes, se aprecia una
diferencia significativa, observdndose mayor
estrés percibido en los padres de personas con
TEAy discapacidad intelectual asociada que en el
grupo de familias de AAF. El item 23, vinculado a
la vida social, muestra una diferencia significativa
también referida al grupo de los padres de
personas con TEA y discapacidad intelectual.
Todas estas diferencias quedan expresadas en la
siguiente tabla:

U DE MANN- W DE z SIG. ASINTOT.
WHITNEY WILCOXON (BILATERAL)

Atender a mi familiar con TEA a veces me quita méas 81,560 577,5 -294 .00

tiempo y energia que la que tengo (item 3)

Me siento muy cercano a mi familiar con TEA (item 5) 112,00 608,0 -2,43 02

La mayor fuente de estrés en mi vida es mi familiar 107,60 603,5 =219 03

con TEA (item 9)

Tener un familiar con TEA deja poco tiempoy 82,00 517,0 -2,74 01

flexibilidad en mi vida (item 10)

El cuidado de mi hijo/a ha supuesto dedicar menos 51,60 304,5 -2,99 .00

tiempo a la atencion de su/s hermano/s (item 18)

El cuidado de mi hijo/a ha supuesto dedicar menos 103,00 538,0 -212 .03

tiempo a mi pareja (item 19)

El tener a mi hijo/a ha supuesto reducir los momentos 86,50 582,5 -2,79 .01

de ocio o tiempo dedicado a mi mismo (item 22)

El tener a mi hijo/a (item 5) ha supuesto una reduccion 94,00 590,0 -2,68 01

notable de mis relaciones sociales (amigos, salir) (item 23)

Tabla 15. Estadisticos de contraste

Los padres/madres de personas con TEA y
discapacidad intelectual se ven més afectados
que los padres/madres de personas con AAF
pues consideran que su hijo/a les quita mas
tiempo y energia de la que tienen, que les
deja poco tiempo y flexibilidad en su vida, que
el cuidado de su hijo/a ha supuesto dedicar
menos tiempo al resto de los hijos y que les ha
supuesto reducir los momentos de ocio o tiempo
dedicado a si mismos. La diferencia entre ambos
colectivos, aunque significativa, es algo menor en
el item referido a que el cuidado de su hijo/a ha

supuesto dedicar menos tiempo a su pareja.

Los padres de personas con TEA y discapacidad
intelectual consideran en mayor medida que su
hijo con TEA constituye la mayor fuente de estrés
en su vida, asi como que el tener un hijo con
TEA ha supuesto una reduccién notable de sus
relaciones sociales.

Si se comparan cada una de las categorias objeto
de estudio, en funcion de las respuestas obtenidas
en cada item, se aprecian, con mayor profundidad,
las diferencias entre los dos grupos.

CATEGORIA 1: SITUACIONES VITALES PARTICULARMENTE ESTRESANTES

A) Percepcion de estrés

Més de la mitad de los padres de personas con
TEA y discapacidad intelectual considera que la
mayor fuente de estrés en su vida es su familiar
con TEA y algo menos de la mitad piensa que
el comportamiento de su hijo/a a menudo le

resulta incomodo o estresante. Por su parte,
algo més del 30% de los padres de personas
con AAF considera que la mayor fuente de
estrés en su vida es su familiar con TEA y que el
comportamiento de su hijo/a a menudo le resulta
incbmodo o estresante.
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CATEGORIA 2. AFECTACION DE LA DINAMICA FAMILIAR

A) Tiempo de dedicacion

Alrededor del 70% de los padres y madres de
hijos/as con TEA vy discapacidad intelectual
refieren estar de acuerdo con el hecho de que
atender a su familiar con TEA les quita mas
tiempo y energia de la que tienen, que les deja
poco tiempo y flexibilidad en su vida, que el
cuidado de su hijo/a ha supuesto dedicar menos
tiempo al resto de los hijos y a su pareja y que
les ha supuesto reducir los momentos de ocio o
tiempo dedicado a si mismos.

Por su parte, casi el 20% de los padres/madres
de hijos o hijas con AAF refieren que atender a
su familiar con TEA a veces les quita més tiempo
y energia de la que tienen y que el cuidado de
su hijo/a ha supuesto dedicar menos tiempo a
la atencion de sus otros hijos. Algo més del 30%
consideran que tener un familiar con TEA deja
poco tiempo y flexibilidad en su vida y que les
ha supuesto dedicar menos tiempo a su pareja.
El 25% considera que el tener a su hijo/a les ha
supuesto reducir los momentos de ocio o tiempo
dedicado a si mismos.

B) Responsabilidad

Més de las tres cuartas partes de los participantes
opina que harian todo lo que fuera necesario
por su hijo o familiar y que a veces se preocupa
y duda respecto a si estd haciendo lo suficiente.
Asimismo la mitad comenta que le resulta
dificil equilibrar diferentes responsabilidades
debido a su hijo/a. Y algo mas de una cuarta
parte manifiesta sentirse abrumado debido a la
responsabilidad de tener un hijo/a con TEA.

El 75% de los padres/madres de hijos o hijas con
AAF opina que haria todo lo que fuera necesario
por su hijo o familiar. Asimismo, ese mismo
porcentaje refiere que a veces se preocupa y
duda respecto a si estd haciendo lo suficiente
por su familiar afectado. Por otra parte, una
cuarta parte de los padres/madres comenta
que les resulta dificil equilibrar diferentes
responsabilidades debido a su hijo/a. Y menos
del 20% manifiesta sentirse abrumado debido a
la responsabilidad de tener un hijo/a con TEA.

C) Grado de satisfaccion
El 40% de los encuestados comenta estar felices
en su papel de familiar de una persona con TEAy

discapacidad intelectual. Cerca del 80% refiere
que disfruta pasando tiempo con su familiar
con TEA y pasado ese 80% asegura disfrutar en
general de su hijo/a. EI 60% se siente satisfecho
como padre o madre de un hijo con TEA. Por otra
parte el 40% afirma que tener un familiar con
TEA le da una vision mas certera y optimista para
el futuro. Este porcentaje coincide con el de los
que consideran que si tuviesen que hacerlo de
nuevo, podria decidir no tener un hijo/a.

En relacion a la muestra de familiares de personas
con AAF, algo més de la mitad comenta estar
felices en su papel de familiar de una persona con
TEA, que disfruta pasando tiempo con su familiar
con TEA, que disfruta en general de su hijo/a y
que tener un familiar con TEA le da una vision mas
certera y optimista para el futuro. Cerca del 70%
se siente satisfecho como padre o madre de un
hijo con TEA. El 25% considera que si tuviesen
que hacerlo de nuevo, podria decidir no tener un
hijo/a.

D) Vinculacion afectiva:

Cerca del total de las personas participantes en
el estudio comenta sentirse cercano a su familiar
con TEA vy discapacidad intelectual. Asimismo
cerca del 90% afirma que su familiar con TEA es
una fuente importante de afecto.

El 76% de los padres de personas con AAF,
comenta sentirse cercano a su familiar con TEA.
Asimismo cerca del 70% de afirma que su familiar
con TEA es una fuente importante de afecto.

E) Recursos Econémicos:

El 60% de los padres/familiares de personas con
TEA y discapacidad intelectual afirma que tener
un hijo/a con esta problematica ha supuesto una
carga financiera, ya que han dejado el trabajo
o han renunciado a aspiraciones profesionales
para dedicarse a su hijo. Por otra parte, casi el
30% asegura que para conseguir una atencion
adecuada para su hijo han tenido que cambiar el
lugar de residencia.

Algo més del 30% de los padres/familiares de
personas con AAF afirma que tener un hijo/a
ha supuesto una carga financiera. Ese mismo
porcentaje ha dejado el trabajo o ha renunciado
a aspiraciones profesionales para dedicarse a su

hijo. Cerca del 20% ha tenido que cambiar el lugar
de residencia con el fin de conseguir una atencion
adecuada para su hijo.

CATEGORIA 3: VIDA SOCIAL

A) Relaciones sociales y actitudes

Cerca de las tres cuartas partes de los padres/
familiares de personas con TEA y discapacidad
intelectual expresa que tener a su hijo/a les ha
supuesto una reduccion notable de sus relaciones
sociales. Casi el 40% considera que tener a su hijo
ha supuesto rechazo de los vecinos, en algunas
ocasiones y casi el 50% asegura que tener a su
hijo con TEA ha significado un cambio de actitud
del resto de la familia extensa hacia su hijo o hacia
su nucleo familiar.

Por su parte, el 35% de los padres/madres de
personas con AAF expresa que tener a su hijo/a
les ha supuesto una reduccion notable de sus
relaciones sociales. El 25% considera que tener
a su hijo ha supuesto rechazo de los vecinos, en
algunas ocasiones y algo mas de la mitad afirma
que tener a su hijo con TEA ha significado un
cambio de actitud del resto de la familia extensa
hacia su hijo o hacia su nucleo familiar.

SEGUNDA FASE: ESTUDIO CUALITATIVO

A. FAMILIAS DE PERSONAS CON TEA Y DISCAPACIDAD INTELECTUAL

CATEGORIA 1. SITUACIONES VITALES PARTICULARMENTE ESTRESANTES

Enlos grupos de discusion de familias de personas
con TEA y discapacidad intelectual, se perciben
multiples factores de estrés comunes a todas las
familias que conviven con personas con TEA. Los
participantes destacan principalmente aquellos
factores vinculados al proceso de obtencién de
un diagnosticoy a la afectacion en las capacidades
cognitivas o gravedad del trastorno.

De entre todos estos factores, los participantes
enfatizaron como experiencias mas estresantes:
la ansiedad previa a la obtencion del diagnostico,
la preocupacion por el futuro, el acceso al
sistema sanitario y la dificultad para conseguir
recursos que dependan de instituciones. Como
aspectos particulares de su vida cotidiana,
entienden como momentos particularmente
estresantes aquellos en los que les resulta poco
comprensible la conducta o las reacciones de sus
hijos, y los periodos en los que existen problemas
de conducta.

Las familias también se muestran sensibles
a los cambios y entienden como periodos
especificamente estresantes al tener un hijo
con TEA, los periodos en los que hay cambios

(de vivienda, de residencia) o en los periodos
vacacionales, donde muchas familias han
encontrado restringidas sus salidas y modos de
viajar.

“Cuando tienes que depender de las instituciones,
en muchas ocasiones te cierran las puertas y no
es fdcil continuar viendo salidas”

También perciben como  especialmente
estresantes la busqueda de apoyos y recursos
externos, para lo que intentan apoyarse en otras
familias, implicAndose en el movimiento asociativo,
dejdndose asesorar por profesionales, recibiendo
recursos de las asociaciones existentes... Por
otra parte, consideran especialmente complejo
o estresante el desarrollo de capacidades y
habilidades propias como aprender a ignorar
los juicios ajenos, a comunicar mejor las propias
necesidades, y reorientar las actitudes de un
modo positivo que fomente valores sustentados
en el afecto. Todos estos aspectos influyen en la
convivencia diaria y en la dindmica familiar como
podemos ver a continuacion.
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CATEGORIA 2. AFECTACION DE LA DINAMICA FAMILIAR

A) Calidad en la atencion y estrés percibido en la
relacién con los hermanos de la persona con TEA
Con respecto a la atencion que se dispensa a los
hermanos, existen diferencias en la percepcion
que tienen las familias. La mayoria manifiestan su
intencion de dar un trato lo menos discriminatorio
posible a cada uno de sus hijos/as. Sin embargo,
reconocen que los niveles de exigencia son
diferentes, asi como el tiempo empleado vy la
demanda de atencion hacia sus hijos sin TEA.
También se observan diferencias en la capacidad
para llegar a tratar abiertamente las diferencias en
la atencion que reciben sus hermanos con TEA.

Los padres perciben diferentes reacciones de los
hermanos con respecto al trato o la presencia
de una persona con TEA en la familia. En general,
consideran y asienten de forma bastante
unénime ante la percepcién de que existe un
comportamiento ambivalente en la relacion
de sus hijos con respecto al hermano con TEA.
Ambivalencia que oscila entre pensamientos,
actitudes y sentimientos extremos de proteccion
y Sus inversos.

"A veces dice cosas duras como que esta

harto, sin embargo, en otras situaciones lo

protege y defiende”

“En algunas situaciones le da verglienza

cuando se rien de €l, no quiere que lo asocien”

Otro aspecto bastante comdn son las quejas
con respecto a las exigencias y las normas que
no se perciben de forma igualitaria. En muchas
ocasiones ellos adoptan un rol protector,
cuidador, y se asumen como més maduros que
los hermanos de familias sin personas con esta
discapacidad.

También los padres perciben que, en algunos
casos, los hermanos se sienten un poco
abandonados y son frecuentes sentimientos
como la rabia y frustracion cuando se sienten
molestos por esa situacion.

Como aspectos positivos, los padres consideran
que los hermanos tienen una aceptacion y
comprensién mejor, mas intimay les proporcionan
experiencias positivas que, en muchas ocasiones,
fomentan su responsabilidad. También consideran
que estas relaciones son méas estrechas si la
diferencia de edad es menor, por lo que la edad
parece representar un factor protector en el
que, a medida que se hacen adultos, aceptan y
comprenden mejor la situacion.

"Yo creo que saben identificar mejor qué
le pasa a su hermano que nosotros, le
comprende y conoce mejor...”

B) Estrés en la relacion de pareja
Con respecto al estrés percibido en la relaciéon
de pareja, de forma general se aprecia que tener
un hijo con TEA les ha cambiado enormemente la
forma de vida en pareja, asi como los enfoques
sobre las necesidades y la organizacién del apoyo
vital y en el hogar. En un primer momento, el
sentimiento prioritario es de miedoy de culpay las
actitudes, en muchas ocasiones, son de negacion,
ocultacion, desesperacién y aislamiento.
Al principio tienes miedo, te planteas no tener
mds hijos porque consideras que si tienes otro
hijo va a tener que cuidar de otra persona con
TEA, o tienes miedo de qué te vuelva a suceder
algo asi'y de no poder sobrellevarlo”
“Te echas la culpa, te preguntas -3;qué he
hecho yo¢ y tienes miedo al qué dirdn, a la
reaccion de otras personas”
"Mi marido no lo acepta”

En los grupos de discusion se manifestd
ampliamente una tendencia a compartir la
responsabilidad. Sin embargo las mujeres habian
abandonado, en mucha mayor proporcién, su
futuro profesional y habia un nimero elevado de
mujeres sobre el cual recaia completamente el
cuidado de la persona con TEA.

La percepcion de los asistentes de que el
autismo del hijo habia influido en su relacion
de pareja es elevada, existiendo varias parejas
que consideraban que la situacion les habia
fortalecido, y otras cuyas relaciones estaban
rotas o en proceso de separacion.
“No es fdcil tener una relacién de pareja, hay
diferentes fases que es duro y sigue siendo
duro...no puedes compartir muchos momentos
con tu pareja... o va uno de la pareja o va el
otro, si encuentras el equilibrio...”
“Lo peor es quién se tiene que levantar por la
noche”

C) Familia extensa

Con la familia extensa se plantean diversas
problematicas. Destacan que los factores que
més han afectado a las relaciones con el resto
de la familia han sido los juicios de valor, el
desconocimiento y las actitudes discriminatorias
en el entorno.

“Lo que parece es que les dan pena y cuando
les explicas no quieren saber el problema o
hay situaciones en las que te ignoran”

“La ignorancia y la indiferencia es lo que mds
duele -si el problema no estd, no existe-"
“Hay personas que se quedan paralizadas”
“La relacién con la familia, depende..., es
diferente, aunque la participacién de Ila
familia politica es una ficcion, parece importar
mds lo que opine la gente”

“Por el trato que da la familia a los hijos llegan
muchas discusiones de pareja”

Dada la variedad de entornos familiares también
se relatan situaciones en las que reconocen que
la familia se ha mostrado cercana, carifiosa e
implicada.
“Las personas de las que menos te lo esperas
son las que mds te sorprenden”.

CATEGORIA 3. VIDA SOCIAL

A) Conciliaciéon con la vida familiar, personal,
redes sociales
Los participantes en los grupos consideran que
las relaciones sociales se ven limitadas a pocas
situaciones y personas. Esta restriccion es
debida, por una parte, a situaciones externas
como el rechazo o la incomprensién, y por otra
parte a aspectos personales como el miedo al
rechazo, a exponerse a situaciones embarazosas
y a las caracteristicas propias del hijo con TEA.
“Depende del comportamiento de tu hijo y de
lo que tolere la persona con TEA estar con
otras personas o en determinados lugares...”
“Hay que tener en cuenta el coste: salud que
dejas de tener, vacaciones que realizas sélo a
medias...”
... a veces la utilizas como excusa y dices:
-no, yo no voy, no puedo...”
“Es un ndcleo cesante vital: nuestra vida
cultural, nuestra vida con amigos, nuestras
vacaciones... es una cuestion de reajuste para
llegar a un equilibrio...”
“Muchas veces te sientes sola
“Ajustas tu calendario vital al de la asociacion”

D) Obtencion de recursos
Otro de los aspectos que coinciden en sefalar
las familias es el importante coste econdomico
que supone tener un hijo con TEA. Entre los
factores que sefalan como especialmente
gravosos destacan el cambio de domicilio para
poder recibir servicios, el pago de tratamientos
y apoyos, el sacrificio de la vida profesional (por
unanimidad en los grupos, las mujeres) y los
desperfectos constantes.
“La ropa, los colchones, mucha, mucha ropa,
manchas a tutiplén...en casa hay una cantidad
de desperfectos que en otras casas no hay”
“"También dejé el trabajo, es muy dificil
conciliar un nifio con TEA con el trabagjo...
encontrar a alguien, no te compensa el
trabajo con el coste”

Como aspectos positivos destacan la creacion
de nuevas redes sociales, fundamentalmente
aquellas derivadas del entorno asociativo, asi
como el aprendizaje personal de la vision diferente
y especial que les aportan sus hijos con TEA.
“Las otras madres han sido un apoyo
fundamental, he conocido gente que de
ningun otro modo hubiera conocido...”
“Estamos aprendiendo mucho, es feliz con
cualquier cosa...ha sido una revolucién de
percibir la vida -es todo tan emocional- te
ensefia a no hacer problemas de bobadas, a
asumir que lo importante no es llegar al diez
sino moverte desde el escalén del dos”
“Hay gente que tiene todo el dia y no le saca
rendimientos, los padres de los autistas
disfrutamos, das mucho mds jugo a la vida”
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CATEGORIA 4. NECESIDADES FUTURAS DE APOYO A LAS FAMILIAS

Las familias tienen diversas necesidades de
apoyo, algunas priorizan cubrir las necesidades
de sus hijos, ampliar redes de apoyo, pero todas
consideran necesario que desde las asociaciones

exista apoyo psicologico especifico para las
familias y el desarrollo de programas abiertos para
el apoyo a los hermanos de las personas con TEA.

B. FAMILIAS DE PERSONAS CON AUTISMO DE ALTO FUNCIONAMIENTO

CATEGORIA 1. SITUACIONES VITALES PARTICULARMENTE ESTRESANTES

El grupo de familiares de personas con AAF,
considera que las situaciones que més estrés
generan o han generado en todo el entorno
familiar se derivan de la incomprension,
fundamentalmente de organismos publicos
como el entorno educativo y el sistema
sanitario, y enfatizan como percibidas de forma
especialmente estresante las situaciones de
acoso escolar que sufren sus hijos, asi como
las relaciones con el centro educativo y con los
padres de otros alumnos.

Existe una importante consideracion de los
siguientes factores particularmente estresantes:
- Desconocimiento
+ Trato discriminatorio
- Aislamiento social
» Coste en factores de tiempo

Sin embargo, también tenemos que destacar
las percepciones en cuanto a la recepcion del
diagnodstico y los problemas cotidianos que
surgen en las familias de personas con AAF:
+ Recepcion del diagnostico definitivo
considerado por este grupo como “un alivio”
0 “una respuesta”.
- Percepcion de necesidades de apoyo,
que en este grupo se centran en apoyos
especificos dentro de un entorno inclusivo en
educacion.
. Consideracion de momentos
particularmente estresantes aquellos en los
que sus hijos son victimas de abusos o acoso
en el contexto educativo.
» Incomprension del sistema sanitario de las
necesidades especificas que tienen sus hijos
con TEA.

Al igual que en el grupo de familias de personas
con TEAy discapacidad intelectual, las familias de
personas con AAF consideran la incertidumbre
y el peregrinaje antes del diagndstico y los

problemas de conducta como dos de los
momentos mas estresantes. También se sienten
desbordados por situaciones sociales en las que
se sienten avergonzados, y por las obsesiones y
rigidez de sus hijos con autismo.
“Cuando recibi el diagndstico dormi tranquila,
por primera vez en mucho tiempo y ya no senti
que pudieran seguir echdndome la culpa”

De entre todos estos factores, los participantes
enfatizaron, de forma consensuada, haber
vivido experiencias de criticas desde todos los
entornos, empezando por criticas de la propia
pareja, familia extensa, contexto escolar, entorno
sanitario...
“Te acusan de sobreproteccion, te parece
que estds pidiendo excusas o que tienes que
explicarte todo el rato, a veces dudas de si lo
estds haciendo realmente bien”.
“Lo peor son las visitas a los médicos, sobre todo
al odontdlogo, bueno o que le pongan una via en
el médico... no entienden que estés ahi”
“A nosotros lo que mds nos afecta son las
relaciones sociales, las nuestras y las de él, que
no tiene amigos, eso nos preocupa mucho, eso y
las situaciones de acoso”

Piensan que el apoyo de algunas personas
(profesorado,  voluntariado  del  Programa
ApUntate..) ha sido fundamental para hacer
frente a las situaciones mas dificiles. Asimismo,
reconocen a la asociacion de familiares de
personas con TEA como un gran apoyo a lo largo
de todo el ciclo vital.
“...el mayor apoyo lo hemos recibido en la
asociacion y en el programa “Apuntate”,
a nivel general debiera haber mayor
sensibilidad, tienen derecho a su intimidad,
a no tener que explicarse... seria importante
que la gente estuviera mds informada de que
esto existe”.

CATEGORIA 2. AFECTACION DE LA DINAMICA FAMILIAR

A) Calidad en la atencion y estrés percibido en la
relacién con los hermanos de la persona con AAF
Con respecto a la atencion que se dispensa a los
hermanos, las familias son conscientes de que,
en muchas ocasiones, el trato y las expectativas
son diferentes y que les sobrepasay les preocupa
cdmo abordar, de la mejor forma posible, la
relacion con sus otros hijos y la relacion de
hermanos.

Manifiestan, en su mayoria, la percepcion
de situaciones de celos, rabia, verglenza,
agresividad, abandono, ambivalencia y sumision,
tal y como se relataba en los grupos de discusion
formados por familias con hijos con TEA y
discapacidad intelectual asociada. En este grupo
se describen otras fases, como momentos de
separacion y distanciamiento absoluto entre los
hermanos, rechazo, "no le quiero” en ambas
direcciones, peleas habituales por juguetes rotos
o por dificultad para tolerar la frustracion, celos,
verglenza, sobreproteccion, sumisiéony busqueda
de contacto con el hermano, conductas de
imitacion, asi como otros aspectos ya resefiados,
como mayor percepcion de madurez en el
comportamiento de los hermanos, aunque la
edad sea menor, y un sentimiento excesivo de
responsabilidad en relacion a lo esperado por
la edad. También describen las familias una
percepcion de precaucién en los hermanos para
no molestar o no agravar la carga familiar.
“La hermana se niega a jugar o abandona los
juegos de repente y eso le da mucha rabia y
supongo que a veces se siente triste”
“Un dia a la salida del colegio el hermano
queria quedarse a jugar y él no lo entendia
y queria marcharse: reacciond con mucha
agresividad y luego se sentia fatal, cuando hay
algo que no entra en sus planes se pone muy
furioso y lo paga con el hermano”.

B) Estrés en la relacién de pareja
Con respecto al estrés percibido en la relaciéon
de pareja en este grupo, al igual que en los otros
grupos de discusion, consideraron de forma
general que tener un hijo con AAF les habia
cambiado la vida, y al igual que en los otros
grupos, existian situaciones muy diversas. Las
mujeres coincidian ampliamente en la renuncia
profesional debido a una imposibilidad de
conciliar la vida laboral y familiar.
“Enseguida me di cuenta que mi hijo
necesitaba que yo estuviese ahi”

“Profesionalmente me olvide de salir fuera, me
quedé con ella y supe que tenia que sacarla
adelante”

Con respecto a la relacion de pareja, en algunos
casos manifestaban la existencia de una uniény un
proyecto comun. Esta verbalizacion la efectuaban
principalmente los hombres asistentes, frente a
las mujeres que habian acudido al grupo solas,
las cuales consideraban que, en ocasiones, no
eran comprendidas, sintiéndose juzgadas por sus
maridos que consideraban los apoyos y esfuerzos
como sobreproteccion. Ellas manifestaban, por
una parte, sentirse solas en el cuidado del hijoy,
por otra, mantener complicadas relaciones con
sus maridos.
“Aveces no sabes cdmo hacerlo, haces lo que
haces porque no puedes evitarlo pero sientes
que es una responsabilidad que te toca a ti
porque eres la que se pasa todo el dia con él”
“Lo mds duro es el rechazo de su padre
porque no acepta como es y piensa que su
padre no le quiere”

C) Familia extensa
Los participantes en los grupos plantean
momentos, en los que interviene la familia extensa,
considerados particularmente complejos,
tales como la explicacion del diagnéstico, las
rabietas, las rutinas especiales o las intolerancias
a la espera, al contacto fisico o a determinados
alimentos.
“Con los familiares directos, cuando no habia
diagnéstico nos encontraébamos totalmente
sin apoyo...”
"Hay de todo, algunos le aceptan y
comprenden, pero otros le han apartado
y hemos tenido que romper relaciones, en
verdad lo que hemos visto es que la familia es
un reflejo de la sociedad”

“"En general hemos encontrado apoyo y
mucho, pero cuando mi hijo no soportaba el
contacto fisico o no se dejaba besar, lo que
encontramos era incomprension, pero es que
es dificil, a medida que ha ido creciendo ha
ido la familia adaptdndose y educando”.

D) Obtencién de recursos

Con respecto al coste econbmico que supone
tener un hijo con AAF, la percepcion es variable.
Muchas familias consideran que el coste se ha
podido sobrellevar, aunque identifican algunos
aspectos de la economia familiar que se han
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visto especialmente resentidos, como son las
renuncias  profesionales  (fundamentalmente
de las mujeres), los gastos en apoyos sociales y
clases particulares, asi como los costes derivados
de traslados (por parte de las familias que viven en
el entorno rural) para poder recibir una atencion
especifica de apoyo en habilidades sociales para
sus hijos.

CATEGORIA 3. VIDA SOCIAL

A) Conciliaciéon con la vida familiar, personal,
redes sociales

Las relaciones sociales de los familiares de
personas con AAF se han visto condicionadas,
principalmente, por la percepcién que tienen
de estar siendo juzgados, o por las situaciones
complejas en las que los cambios en el ambiente
o la hiperselectividad de sus hijos hacen
que seleccionen o se coarten a la hora de
planificar vacaciones, salidas con otras familias
0 encuentros con otras personas en casa. No
obstante, la mayoria de las familias consideran
que han llegado a buscar alternativas para su ocio
y que han desarrollado otros contactos sociales,
fundamentalmente, a través de la asociacion.

“Yo creo que hay que tener en cuenta sobre
todo el coste personal, lo que vivo es que hay
que trabajar mucho con él en casa”
“Econdmicamente te afecta y a nivel
profesional también, hay costes como el tener
que desplazarse viaje pa cd, viaje pa alldg,
ponerle profesores de apoyo...”
“Profesionalmente y personalmente si me
tiene un poco absorbida: estd mds tranquilo
si estoy yo”

“Sobre todo es el tiempo que dedicas a tu hijo
y el miedo a que lo rechacen”

“En ocasiones te planteas si habrd alguna
situacion comprometida, tenemos que buscar
restaurantes especiales cuando estamos de
vacaciones con otra gente”

“Yo he dejado de salir muchas veces con mis
amigas por miedo a sus reacciones, a no
dejarle a solas con su padre porque siempre
quiere quedarse conmigo y si no me quedo sus
rabietas son enormes, podria contar todo lo
que hace...”

CATEGORIA 4. NECESIDADES FUTURAS DE APOYO A LAS FAMILIAS

Las familias de personas con AAF coinciden
en que las necesidades de apoyo més intensas
son las centradas en cubrir los apoyos sociales
prioritariamente en dos ambitos: el educativo y el
sanitario. También tienen en cuenta que surgiran
futuras necesidades de apoyo, fundamentalmente
en la vida adulta de sus hijos, como puede ser en
el acceso al empleo y en el apoyo para una vida
independiente.

Las situaciones que percibieron las familias
como especialmente estresantes son la falta
de sensibilidad en los centros educativos, y
en la sociedad en general. Por ello, plantean
como solucion desarrollar acciones dedicadas
a sensibilizar desde las escuelas, a los nifios, a la
poblacion general, es decir, consideran que la
solucion fundamental esta en lograr cambios de
actitudes mas alla de la formacion.

Otras soluciones se centran en seguir
desarrollando leyes que regulen las adaptaciones
que sus hijos necesitan en diferentes entornos, y
creen muy beneficiosas las reuniones de padres
y el simple hecho de que se les convoque para
preguntarles por sus necesidades.

Consideran, por tanto, fundamental buscar
alternativas, legislacion y formacién de todo el
profesorado o de profesionales especializados
que actuen dentro del d&mbito educativo, para
que sus hijos reciban el apoyo que necesitan y
se sensibilice a toda la comunidad educativa
sobre las diferencias y las particularidades de
las personas con TEA. Las familias consideran
que es un reto sensibilizar a la poblacién en
general desde la infancia, para lograr cambios
eficaces, porque los nifios de ahora seréan padres,
profesores o vecinos de personas con TEA u otras
discapacidades en algin momento de sus vidas.

“Es necesario que se generen apoyos Utiles,
el Unico apoyo que hemos visto efectivo es
aqui y el Programa Apuntate. Explicarles a
los profesores o al tutor cdmo es tu hijo es
una lucha constante, todos los afios tienes
que volver a explicar lo mismo, y ademds
necesitamos que se impliquen en los recreos,
en las clases de educacion fisica”
“Necesitamos que nuestros hijos puedan
participar en situaciones normalizadas de
ocio con otros chicos de su edad sin que sea
horrible o sin que pasemos miedo o ellos lo
pasen”

“Necesitamos un cambio en los profesionales
de la sanidad y de la educacion: el otro dia
la médico casi me echa y me trataba como si
estuviera incordiando a mi hijo”

Como ya se ha comentado al igual que en los

otros grupos de discusion, las familias valoran el

cambio de actitudes como un aspecto prioritario.
“El principal cambio tiene que ser de actitud,
lo importante es aprender a cambiar nuestra
escala de valores... la primera que no sabia
tratarle era yo, para mi es fundamental”
“...el principal cambio tiene que ser de
actitud, muchas veces la formacion estd. Lo
importante es aprender a mirarle con otros
ojos, a no tener miedo. No es malo”

Una de las necesidades y deseos con los que
se sienten de acuerdo todas las familias es la
necesidad de que se creen grupos de amigos
mixtos (con alumnos sin autismo), en los que
los chicos puedan participar de un ocio lo mas
inclusivo posible. Consideran necesario ir mas alla
de los grupos de ocio exclusivos de personas con
AAF, y que sus hijos puedan incluirse en grupos
normalizados.
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VI. Discusion

En este estudio nos planteabamos como objetivos
conocer los principales estresores percibidos
por las familias de personas con TEA, describir
la percepcion del nivel de incidencia que éstos
tienen en la dindmica familiar, identificar los
apoyos sociales que las familias consideran
como deseables en sus vidas y establecer una
comparativa entre las situaciones estresantes
percibidas por las familias de personas con TEA
y discapacidad intelectual asociada y las familias
de personas con AAF. Para ello se ha realizado
un estudio mixto cuantitativo-cualitativo que
ha permitido estudiar las situaciones vitales
percibidas como més estresantes, la afectacion
de la convivencia con una persona con TEA en la
dindmica familiar y en la vida social, asi como las
necesidades futuras de las familias.

Los resultados mostrados permiten identificar
varios momentos o situaciones que tienen
gran incidencia en el estrés percibido por los
miembros de las familias. Asi, los padres y madres
de personas con TEA perciben como principales
motivos de estrés aquellos ligados a la obtencion
del diagndstico, la preocupaciéon por el futuro,
el acceso al sistema sanitario, la dificultad para
conseguir recursos y la busqueda de apoyos, lo
cual indica que existe una percepcién comudn
en cuanto a los estresores percibidos por las
familias que conviven con personas con TEA.
Los estresores manifestados por las familias
quedan reflejados en factores como tiempo
de dedicacion, grado de responsabilidad,
percepcion de estrés, vida social, grado de
satisfaccién, vinculacion afectiva y recursos
econémicos Asimismo los resultados muestran
que la dinamica familiar, en concreto la relacion
con los hermanos y la relacion de pareja se ven
afectadas, asi como la vida social y econdmica.
Estos datos apoyan los resultados obtenidos por
Lazarus y Folkman (1984), Bristol (1984, 1987),
Bristol y cols., (1988), Konstantareas y Homatidis
(1989), Gil y Harris (1991), Cuxart, (1995), Belchic

(1996), Dunny cols, (2001), Olsson y Hwang (2002),
Hastings y Taunt (2002), Olsson y Hwang (2002),
Hastings y Taunt (2002), Saloviita y cols.(2003),
Hasting y col, (2005), Pozo y cols. (2006), Pozo
y cols. (2011) quienes observaron que factores
como las caracteristicas del hijo, el apoyo social
recibido, la percepcién del problema y las
estrategias de afrontamiento empleadas influyen
en el grado de estrés familiar. El tener un hijo con
autismo ha supuesto una reduccién notable de
sus relaciones sociales, rechazo de los vecinos,
y un cambio de actitud del resto de la familia
extensa hacia su hijo o hacia su nucleo familiar,
segun la percepcién de los propios participantes
en el estudio, lo que estd en consonancia con los
estudios citados en el péarrafo anterior. Ademas,
los resultados apuntan a una disminucién de la
vida social de los familiares de personas con TEA,
debido a los juicios de valor, miedo al rechazo...
que sienten estas personas.

Las familias perciben que sus redes sociales
se ven afectadas debido a la convivencia con
una persona con TEA y que los apoyos sociales
constituyen un atenuante del nivel de estrés
experimentado. En este sentido, es necesario
destacar la importancia que las familias dan al
movimientoasociativo. Elencontraraotrasfamilias
en su misma situacion, ha supuesto para muchas
familias de personas con TEA un importante
recurso de apoyo social. Por otra parte, el
movimiento asociativo impulsado y promovido
por las familias es el principal proveedor de
recursos especializados para las personas con
TEA, por lo que para muchas familias que acaban
de recibir el diagndéstico de su hijo, el encontrar
tanto el apoyo y comprensién de otras familias en
su situaciéon como la atencion especializada que
precisan sus hijos, se concibe como el final de un
proceso de peregrinaje y busqueda constante de
una solucion a una situacion, en la mayor parte de
las ocasiones, dificil de sobrellevar. Los resultados
obtenidos en otros estudios (Olsson y Hwang,

2002; Oelofsen y Richardson, 2006; Pozo y cols.,
2006; Mak y cols, 2007; Pozo, 2010; Pozo y cols.,
2010) en los que se sefala que los apoyos que
reciben las familias y el aprendizaje de estrategias
de afrontamiento constituyen factores positivos
en la superacion de las situaciones criticas y la
reducciéon del estrés percibido por los diferentes
miembros de la familia, vienen a confirmar los
resultados obtenidos en el presente estudio y a
reforzar la importancia que tiene el movimiento
asociativo en el desarrollo de programas dirigidos
a la intervencién con las familias, creando
espacios y recursos de apoyo, adaptados a las
caracteristicas de cada uno de los miembros de
las familias (padres, hermanos, abuelos. etc.).

Como ya se hacomentado, con el fin de favorecer
el anélisis de los estresores percibidos por las
familias, y considerando que estos van a variar en
funcion del grado de afectacion de su familiar,
se establecid una metodologia Unica replicada
en dos grupos de familias, uno formado por las
familias de personas con TEA y discapacidad
intelectual asociada y las familias de personas
con AAF. Esto ha permitido establecer una
comparativa entre las situaciones estresantes
percibidas por ambos grupos.

Asi los datos obtenidos indican que las familias
de personas con TEA y discapacidad intelectual
muestran mayor indice de estrés, puesto que
consideran que su hijo o hija les quita més tiempo
y energia de la que tienen, que les deja menos
tiempo vy flexibilidad en su vida, que su cuidado
ha supuesto dedicar menos tiempo al resto de
los hijos y a su pareja, y reducir los momentos
de ocio o tiempo dedicado a si mismos. Ademas
estas familias consideran, en mayor medida, que
su hijo con TEA constituye la mayor fuente de
estrés en su vida.

Los padres y madres de personas con AAF,
ademés de los factores senalados anteriormente,
consideran que las situaciones que més estrés
generan o han generado en todo el entorno
familiar se derivan de la incomprensién,
fundamentalmente de los organismos publicos
como el entorno educativo y el sistema sanitario,
y enfatizan como especialmente estresantes las
situaciones de acoso escolar que sufren sus hijos,
asi como las relaciones con el centro educativo
y con los padres de otros alumnos y el acceso al
sistema sanitario.

En ambos grupos se aprecia la presencia
de estresores, pero éstos son diferentes en
funcién de la gravedad del autismo. Estos datos
contrastan con los obtenidos en otros estudios
(Beckman, 1991; Krauss, 1993; Keller y Honing,
2004; Lecavalier y cols., 2006; Pozo y cols., 2010),
en los que, a través del andlisis de resultados en
funcion del sexo de los grupos participantes,
se concluye que la severidad del trastorno no
resultaba ser una variable significativa para las
madres, sin embargo para los padres si era un
factor de influencia en su nivel de ansiedad, de
forma inversamente proporcional, es decir, una
menor severidad del trastorno generaba unos
mayores niveles de ansiedad. No obstante, el
estudio de Pozo y cols. (2010), apunté como
factor de gran incidencia en el estrés de los
diferentes miembros de la familia la manifestacion
de problemas de conducta. Este dato tiene gran
relevancia a la hora de explicar los resultados
discrepantes obtenidos en el presente estudio, ya
que la variable de comparacion utilizada ha sido el
diagnostico de la persona con TEA, diferenciando
entre TEA y discapacidad intelectual asociada y
AAF, mientras que en los estudios citados no se
considera tanto el diagnostico sino la presencia
de conductas probleméticas en el familiar con
TEA. Si se tiene en cuenta que la presencia
de problemas de conducta tiene un mayor
indice de incidencia segun un mayor grado de
afectacion del trastorno, podemos concluir que
los datos obtenidos no se apartan de la linea
marcada en estudios precedentes, ya que los
familiares de personas con TEA y discapacidad
intelectual, perciben mayores niveles de estrés,
que las familias de personas con AAF, las cuales
tienen menor propension a la manifestacion de
conductas probleméticas.

En cuanto a la comparacion de los resultados
obtenidos en ambas muestras respecto a la
limitacion de la vida social de los miembros de las
familias y la disminucion de sus redes sociales, los
resultados obtenidos indican que si bien todas las
familias participantes perciben una disminucién
de su vida y relaciones sociales, estas son mas
acusadas en el caso las familias con hijos con TEA
y discapacidad intelectual.

En resumen, los resultados obtenidos apuntan
a que existen factores percibidos por los
diferentes miembros de las familias de las
personas con TEA que inciden directamente
en su estrés. Estos suelen ir relacionados con
etapas o momentos vitales particularmente
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dramaticos para las familias, como puede ser el
momento del diagndstico o el trénsito de la etapa
educativa a la etapa adulta. Estos momentos o
situaciones particularmente percibidas como
estresantes, son sefaladas por todas las familias,
independientemente del nivel de gravedad de su
familiar con TEA. Sin embargo, el indice de estrés
percibido y los factores de mayor incidencia son
diferentes en funcion del grado de afectacion de
la persona con TEA. Asi, las familias de personas
con TEA vy discapacidad intelectual presentan
mayores niveles de estrés y apuntan a situaciones
cotidianas como generadoras de estrés, mientras
que los familias de personas con AAF sefalan
que los factores que mayor impacto tienen en
el estrés son los derivados de la utilizacion de
recursos y servicios comunitarios, como los
educativos o sanitarios.

En cuanto a los cambios que la presencia de una
persona con TEA implica en la dindmica familiar,
los resultados apuntan a que la vida familiar se ha
visto gravemente alterada en la mayor parte de
las familias de personas con TEA y discapacidad
intelectual, teniendo en algunos casos que
cambiar, incluso, de lugar de residencia, de
trabajo, etc. Las familias de personas con AAF,
por su parte, no consideran que se haya visto
seriamente cambiada su vida, aunque si que han
tenido que modificar algunos héabitos familiares,

sobretodo en relacién con la participacion social
de los distintos miembros de la familia.

Respecto a las relaciones sociales, se observa
un estigma social en las familias, que les limita
a la hora de participar en actividades sociales
normalizadas. La mayor parte de las familias apunta
a que esta limitacion se debe principalmente
al miedo al rechazo social ante el desarrollo de
una conducta problemética por parte de su hijo
con TEA en un contexto social determinado.
Este miedo al rechazo, percibido por las familias
como un factor de estrés, nos indica que todavia
queda mucho por hacer respecto a lograr un
mayor conocimiento y visibilizacion social de las
personas con TEA. Hasta el momento, la mayor
parte de las iniciativas han ido encaminadas a
propiciar la inclusién social de las personas con
TEA a través de su participacién en contextos
normalizados dentro de la comunidad. Sin
embargo, no se ha prestado atencion a las
implicaciones en la participacién social que
tiene para el resto de miembros de la familla la
presencia de una persona con TEA. Por ello, es
necesario trabajar con las familias y el resto de la
sociedad en el mayor conocimiento y aceptacion
de las personas que presentan caracteristicas
diferentes y sus familias, ya que tienen los mismos
derechos y merecen las mismas oportunidades
que el resto de ciudadanos.

VIl. Conclusiones

A continuacion presentamos las conclusiones
més relevantes extraidas a partir de los resultados
obtenidos en la investigacion, poniendo el énfasis
en las implicaciones que éstas tienen en la
planificacion de una intervencién centrada en la
personay en su entorno familiar:

1. Existen diversos factores que influyen en
el estrés de las familias de personas con
TEA. Los factores que las familias perciben
como mas estresantes hacen referencia a
aspectos ligados al momento del diagndstico,
la dificultad para la obtencién de recursos,
el acceso a diferentes servicios educativos y
sanitarios, la preocupacion por el futuro y los
apoyos recibidos.

Es necesario resaltar que la intervencion
debe adaptarse a los momentos en los que la
familia percibe mayores situaciones de estrés,
propiciando recursos de atencién més o menos
intensos, y adaptados a esos momentos.

En este sentido, hay que tener en cuenta el nivel
de desarrollo del movimiento asociativo, en su
papel de reivindicacion de los derechos de las
personas con TEA y de proveedor de recursos
de atencion especializada, en cada contexto
geogréfico. Se observa que en aquellos contextos
en los que existe un crecimiento del movimiento
asociativo, las familias encuentran, desde un
primer momento, apoyos en todo el proceso de
adaptacion a la nueva situacion y, por tanto, el
nivel de estrés tiende a disminuir. Sin embargo,
en aquellas poblaciones en las que no existe
un movimiento asociativo especifico de TEA o
éste no tiene demasiado desarrollo, las familias
manifiestan un mayor nivel de estrés, debido al

escaso apoyo social y a las ingentes barreras que

encuentran en la atencion a sus hijos por parte de

los servicios existentes en el entorno.
2. Existen diferencias significativas entre el
estrés percibido por las familias en funcion
del grado de severidad del trastorno. Las
familias de hijos con discapacidad intelectual
asociada perciben mds estrés que las familias
de personas con AAF.

Es por ello que la planificaciéon de la intervencion
con las familias va a tener que ir dirigida a
responder a las necesidades especificas que
presentan ambos grupos.

3. Existen diferencias en cuanto al sexo y
el desarrollo del proyecto vital y laboral.
Las madres son las que ven claramente
modificadas sus expectativas.

En ocasiones, las madres de las personas con TEA
van a presentar mayores indices de estrés que
el resto de la familia debido, no solo al hecho de
tener un hijo con esta afectacion sino a la pérdida
de autonomia en su viday a las limitaciones que su
desarrollo profesional ha sufrido por este motivo.
Por ello, es necesario disefar la intervencién con
las madres, propiciando acciones dirigidas a la
promocién de su bienestar personal. Asimismo,
el desarrollo de programas de respiro familiar,
teniendo en cuenta estas cuestiones, va a permitir
a las madres, la conciliaciéon de su vida personal y
laboral con la familiar.

4. Las familias perciben que los hermanos
tienen un desarrollo diferenciado y manifiestan
a través de conductas y verbalizaciones el
estrés de tener un hermano con autismo.
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Generalmente la intervencién se ha dirigido a las
personas con TEA y sus progenitores, dejando
en un segundo plano a los hermanos, los cuales
también precisan de intervenciones que les
ayuden a afrontar el estrés generado por la
convivencia, asi como a adquirir pautas para la
interaccion con sus hermanos con TEA.

5. Las relaciones sociales se ven claramente

afectadas y disminuidas con la presencia de

un hijo con autismo.

Esto nos demuestra que es fundamental generar
programas de respiro familiar, que faciliten a la
familia el disfrute de su propio tiempo de ocio y
el mantenimiento de sus relaciones sociales. Al
mismo tiempo, seria conveniente la realizacion de
grupos y encuentros de padres y familiares, que
propicien el establecimiento de relaciones con
otras familias con las que compartan sus dudas,
miedos, etc. Es algo que las propias familias
constatan como vital para salir de la dinamica
familiar de aislamiento y establecer nuevas
relaciones sociales.

VIIl. Futuras lineas de investigacion

El presente estudio presenta ciertas limitaciones,
lo cual es importante senalar, sin que con ello
disminuya la relevancia del trabajo realizado
y los datos obtenidos. Una de las limitaciones
observada es la referida a la restringida recogida
de informacion que no permite determinar en
su totalidad, la complejidad inherente al sistema
familiar. Variables como la coexistencia de otras
situaciones de dependencia en una misma familia,
los apoyos concretos recibidos por amigos, los
apoyos aportados desde los servicios sociales,
la participacion en el &mbito asociativo, el nivel
socioeconémico de partida de cada familia, el
sexo, la edad de los familiares o de la persona
con TEA, o la presencia de marcados rasgos
del fenotipo ampliado del autismo, constituyen
ejemplos de aspectos que pueden condicionar
y variar los resultados y la percepcion de cada
situacion familiar.

Otra limitacion es la referida al tamano muestral
con el que se ha contado, el cual no permite
establecer generalizaciones en la determinacion
y clarificacion de la variable sexo, aceptacion,
comprensiony estrés percibido al tener un familiar
con TEA, por lo que en posteriores estudios se
considera necesario ampliar el tamafno muestral
para poder tener en cuenta y estudiar estas
cuestiones.

Una limitacibn importante, que introduce un
posible sesgo en el presente estudio, es el
hecho de que los participantes han sido familias
voluntarias que pertenecen al movimiento
asociativo y que por tanto, en mayor o menor
medida tienen cubiertas algunas de sus
necesidades de apoyo y una predisposicién
positiva tanto a la participacion de redes sociales
como al hecho de generar un sentimiento de
pertenencia a un grupo, factores ambos que
redundan en beneficio de las propias familias y en
la reduccion de su estrés.

Por ultimo, es necesario destacar, que si bien
el numero de participantes en los grupos de
discusion desarrollados ha sido superior al
recomendado para propiciar la participacion
igualitaria de todos sus miembros, en este caso no
ha sido un obstéculo para lograr una participacion
activa de todos los miembros. La organizacion
de los participantes en subgrupos, asi como la
coordinacion de todos ellos por un investigador
con experiencia, ha permitido conseguir unos
indices de participacion simétricos de todos los
miembros. No obstante, es una cuestion ateneren
cuenta de cara a la realizacion de futuros estudios
utilizando esta técnica cualitativa de recogida de
informacion, ya que si puede condicionar el indice
de participacién de todas las personas a través
del método de grupos focales para la recogida de
informacion.

Ademés de intentar tener en cuenta las
limitaciones anteriormente expuestas, las futuras
lineas de investigacion que nos surgen del presente
trabajo podrian ir encaminadas a ahondar y seguir
profundizando en esta temaética a través de un
anélisis factorial —y no solo descriptivo- en el que
se discriminen las correlaciones entre diferentes
variables, asi como el establecimiento de un
estudio comparativo con trabajos precedentes y
con resultados obtenidos por otros autores como
Oronoz y cols (2007) quienes aplicaron la Escala
de Estrés Parental a una muestra de padres con
hijos sin TEA.

Asimismo, serfa interesante realizar el analisis
factorial de los 8 items anadidos a la escala
original asi como un anédlisis comparativo tanto
de aquellos items que exigen rotacién, como de
aquellos que tras la factorizacién en el estudio
inicial de Oronoz y cols. (2007) fueron eliminados
hasta reducir la escala a 12 items.
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Otras lineas de investigacion que se desprenden
de este estudio son aquellas centradas en
definir las diferencias entre el estrés percibido e
indicadores de estrés real, asi como diferencias
entre padres y madres, estrés especifico
percibido por hermanos de personas con TEA,
estrés percibido por diferentes tramos de edad,
y comparativas entre estresores en poblacién
normal y su influencia en las familias con TEA, asi
como estudios sobre los factores protectores y
de prevencién del estrés en familias.

Por dltimo, entendemos que la variable vinculacion
afectivay estrés en las familias de las personas con
TEA es una variable que debe ser estudiada con
mas detenimiento, ateniéndonos a los estudios
previos en familias de personas con enfermedad
mental cronica, acerca de la Emocién Expresada
(Falloon, 1982), considerando que la vinculacion
afectiva tiene multiples connotaciones que
pueden estar implicando un mayor estrés cuanto
mayor sea el vinculo.

IX. Propuestas para adecuar los servicios
a las necesidades de las familias

Alo largo del estudio desarrollado se ha puesto de
manifiesto, tanto a partir de la literatura cientifica
consultada como a través de la informacion
directa obtenida por parte de las propias familias
que han participado como informantes, que
la creacion y el desarrollo de los servicios de
atencion especializada dirigidos a las personas
con TEA ha estado liderado, desde el principio,
por sus propias familias. No obstante, no siempre
se ha conseguido cubrir las necesidades que
éstas presentan en su conjunto.

Por otra parte, al abordar el impacto que la
presencia de una persona con TEA tiene en los
miembros de su familia, no podemos desligar el
conocimiento que tenemos sobre cuestiones
como el fenotipo conductual y el impacto
inevitable en la dindmica familiar, asi como la
readaptacion de los diferentes estilos de vida de
cada miembro de la familia, para adaptarlos a la
nueva situacion.

Algunos de los cambios mas significativos
generados en el nicleo familiar, son los derivados
del establecimiento de la figura frecuente de un
cuidador principal, que implica, en la mayor parte
de las ocasiones, el abandono de la actividad
laboral de la persona que asume en mayor
medida la responsabilidad de la persona con
TEA. Ademés, es necesario tener en cuenta la
influencia que tienen los cambios sociopoliticos y
culturales actuales en el concepto de familia.

Muchos de los estudios que recogen informacion
sobre discapacidad, no incluyen a las personas
con diagnodstico de TEA como tal, sino que las
engloban en grupos mas amplios de personas
con discapacidad. El desconocimiento de muchos
profesionales del &mbito médico, educativo y de
servicios sociales provoca que existan numerosos
casos de personas con TEA que no tienen un
diagnoéstico, o que los diagndsticos sean muy
tardios. El hecho de que no se reconozca la

categoria diagnosticacomo tal, impide el desarrollo
de servicios y recursos especializados dirigidos a
responder de manera eficiente a las necesidades
de las personas con TEA.

En este sentido, a la hora de planificar los
servicios de atencién a las personas con TEA
es imprescindible tener en cuenta una serie de
variables como la edad de la persona, la edad de
los padres, el sexo, la disponibilidad de recursos
y apoyos a la persona con TEA dentro del
contexto en el que se desenvuelve la familia (si
existe centro de dia especifico o no, servicios de
respiro, vivienda o apoyo ambulatorio), el coste
directo e indirecto que supone la presencia de
una persona con TEA, y la existencia de conductas
problematicas de otras personas con TEA en la
familia, asi como la intensidad e impacto de los
mismos en la convivencia y dindmica familiar
(Evans, 2003).

En la actualidad, las personas con TEA continGian
encontrando barreras, tanto para recibir un
diagnostico, como para acceder a recursos.
Las personas con TEA y sus familias carecen de
atencion por parte de los servicios publicos. Esta
falta de atencidon contrasta con la preocupaciéon
internacional por la dimension de la problemética
del TEA, y su reconocimiento como discapacidad
con entidad diferenciada que se estd produciendo
por parte de la comunidad cientifico-técnica y
con el hecho confirmado, por muchos estudios a
largo plazo que demuestran, que cuando se recibe
una intervencién temprana intensa y adecuada, el
pronéstico de las personas con TEA, en cuanto a
nivel de autonomia y grado de integracion en la
comunidad, mejora significativamente.

La valoracion y atencién a las personas con TEA
es una actividad que requiere especializacion,
experiencia y un equipo multiprofesional.
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Las mayores limitaciones pueden pasar
desapercibidas para los profesionales no
especificamente formados, y esto da lugar a que
haya valoraciones diferentes, intervenciones
diferentes y recursos diferentes en las distintas
zonas geogréficas.

Diferentes estudios desarrollados a nivel nacional
y regional (Belinchon y cols., 2001, GETEA,
2004; Casado y Cols., 2008; Belinchén y cols.,
2008) sobre anélisis de diferentes necesidades
de la poblacién con TEA, que han tenido como
informantes a familiares, han puesto de manifiesto
como demandas de las familias los servicios de
atencion especializada con una doble finalidad:
cubrir las necesidades directas de las personas
con TEA y las que presenta el propio nucleo
familiar (asesoramiento e informacién, formacion,
apoyo emocional, etc.).

A continuacion se refieren algunas propuestas
dirigidas a adecuar los servicios de apoyo familiar
a las necesidades de las familias.

A. Tras el diagnéstico

El impacto en los primeros anos tras la recepcion
del diagndstico es especialmente importante,
durante este periodo las necesidades de la
familia se diversifican, por una parte requieren un
soporte emocional para elaborar un proceso de
aceptacion, por otra parte surgen dudas sobre
su papel como padres, el conocimiento del TEA,
las expectativas en el desarrollo de sus hijos y el
estilo educativo, asi como la forma de ajustar las
demandas de la persona con TEA al resto de las
demandas de la familia.

Eneste momentopuedencomenzarunabusqueda
de intervenciones, terapias e informacién vy
requieren respuestas y orientaciones adecuadas
para prevenir la inmersiébn en corrientes
terapéuticas sin evidencia cientifica que les
generen mas desgaste y alarguen el proceso de
aceptacion diagnostica.

Los hermanos, en este momento, pueden
necesitar implicarse en programas en los que
comienzan a participar sus hermanos con TEA y
sentir un rol de equilibrio en cuanto la atencion y
los cambios en los horarios y dindmicas familiares,
de un modo ludico.

Desde las organizaciones es imprescindible
contar con un programa de apoyo emocional a

las familias de calidad en estos primeros afnos,
centrado en las necesidades particulares de cada
familia.

Uno de los modelos que se promueven en las
entidades y que tiene mayor éxito son los grupos
de autoayuda e iniciativas como la denominada
“café de padres”, en la que son las propias
familias las que informan, apoyan y crean una red
de soporte social y emocional entre ellas.

Otro modelo complementario en estos
momentos es la creacion de  grupos
psicoeducativos para familias, donde se ensefnan
pautas educativas cognitivo-conductuales, se les
ayuda a desarrollar materiales y estrategias en el
entrenamiento natural de habilidades sociales-
emocionales, de relajacion, control de esfinteres
y fundamentalmente, comunicacion.

Ademés de estos modelos de intervencion
en los primeros afnos, la familia tiene un papel
fundamental como generalizadora de aprendizaje,
y desde los servicios de atencién temprana en
TEA se promueve la participacion progresiva y
activa de los diferentes miembros de la familia
(padres, abuelos, hermanos) dentro del contexto
de la intervencion.

Especial mencion, como necesidad de desarrollo
futuro, son los grupos de abuelos y grupos
de hermanos, como agentes esencialmente
importantes en el desarrollo de la comunicacion
y de la socializacién de las personas con TEA.
Los apoyos emocionales y la necesidad de
informacion y estrategias de relacion estan
presentes en ellos y tiene que reservarse un
espacio de participacion en el que se sientan
apoyados, valorados y se les dote de estrategias
para la interaccién con su familiar con TEA.

B. En la etapa educativa

Durante los anos de escolarizacion las familias
asumen diferentes roles en funcion de los
servicios que reciben sus hijos. Aquellos cuyos
hijos se encuentran en programas ambulatorios
a menudo ven como su hogar se convierte en
un segundo espacio educativo, desde dénde se
tienen que reforzar y en algunos casos, ensenar
los aprendizajes que no han adquirido en la etapa
educativa.

El autismo pasa a ser un epicentro de las
actividades y conversaciones de todos los

miembros de la familia, por lo que en esta etapa
se pueden mantener los servicios y programas
iniciados en la etapa anterior modificando sus
roles como veteranos, pero precisan de apoyo
para estructurar y reconstruir una vida propia y
disfrutar de un ocio saludable que les satisfaga.

En estos momentos se hacen especialmente
necesarios, los modelos psicoeducativos
centrados en recuperar la identidad de cada
miembro de la familia fuera del “autismo”,
ayudandoles a identificar temas de conversaciéon,
hobbies y circulos de relacién social, como modo
saludable para recuperar las riendas de su propia
vida disminuyendo, en cierta medida, las muchas
veces presente sensacién de pérdida de control
sobre sus propias expectativas de desarrollo
personal.

Existe demanda de apoyo emocional y de pareja,
y los gabinetes privados, en muchas ocasiones,
no representan para las familias una opcioén viable
porque quieren que ese apoyo se lo ofrezca un
profesional especializado en autismo que conozca
las caracteristicas de su hijo y la repercusion
directa en su nucleo familiar. También requieren
el apoyo de un especialista porque en uno o
ambos cényuges, existen con frecuencia, rasgos
de rigidez cognitiva, dificultades en las relaciones
y en la comunicacién del espectro ampliado del
autismo.

En esta etapa puede haber rupturas, cambios
vitales estresantes -como duelo por la pérdida de
alguno de los abuelos, enfermedades, cambios de
ciudad...- por lo que es fundamental que cuenten
con servicios de respiro o apoyo complementario.

Algunas de las necesidades que afectan al tipo y
desarrollo de la modalidad educativa en la que se
integre la persona con TEA se consideran también
directamente relacionadas con la estabilidad y
reduccion del estrés en las familias:

- Potenciar formulas variadas y flexibles de
atencion escolar: Centros especificos, aulas
estables, escolarizacion combinada... y
ajuste entre las necesidades de la persona
con TEAy su asignacién a una determinada
modalidad.

Respuesta afectiva o profesional del tutor/
tutora como figura clave que garantiza

en gran medida el éxito de la inclusion
educativa.

- Adecuada formacién de los profesionales.

C. En la vida adulta

En esta etapa muchas personas con TEA se ven
privadas de servicios especificos y especializados,
al quedar fuera de la etapa educativa. Esto
produce un nuevo proceso de busqueda de
equilibrio y reajuste de expectativas para muchas
familias. La méxima preocupacién de los padres
es la posibilidad de autonomia de sus hijos, su vida
independiente el planteamiento de la pérdida y
quién se ocuparéd de ellos. Pueden surgir dudas
respecto a la tutela, una nueva busqueda de
apoyos en servicios y centros no especificos
y, para aquellas familias que se encuentran
en contextos en los que existen recursos
desarrollados de atencion especializada, una
expectativa ligeramente méas tranquila al contar
con servicios especificos de vivienda y de adultos.

En las diferentes etapas van requiriendo
progresivamente més apoyos complementarios
que ajusten la capacidad de esfuerzo familiar
con el requerimiento de apoyo de la persona con
TEA, si ha logrado llegar a la vida adulta con una
adquisicion de hébitos conductuales adecuados y
autonomia puede ser una etapa llevadera.

Algunas necesidades expresadas relacionadas
con esta etapa han sido:

- Creaciébn de recursos especificos para

personas adultas con TEA.

« Garantizar una atencion continuada y con

un enfoque integral que responda a las
necesidades cambiantes, que se producen
en distintos ambitos y a lo largo de todo el
ciclo vital.
Dudas sobre el futuro o "qué va a ser de mi
hijo cuando no esté”. De las necesidades del
colectivo, expresada clara y reiteradamente
por las familias esta constituye una de las
dificultades que mas preocupa a los padres
y madres: como se pueden encontrar los
hijos e hijas con TEA en el caso de la falta de
los progenitores.

Enlaedad adulta es necesario seguir manteniendo
los servicios y programas de apoyo a las familias,
de manera que a través de su participacion en
diferentes actividades de encuentro con otras
familias, puedan trasmitir su experiencia. Por otra
parte, es necesario que cuenten con servicios de
apoyo para enfrentarse a esas nuevas situaciones
que se generan cuando la persona con TEA llega
a la edad adulta y los miembros de la familia van
envejeciendo.
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D. En el envejecimiento

En esta etapa, si bien es cierto que es probable
que muchas de las personas con TEA hayan
perdido a sus padres, es necesario seguir
trabajando con los familiares (hermanos...)
ofreciendo servicios y programas de apoyo para
saber afrontar el proceso de envejecimiento de
su familiar y ofrecerle la atencién que necesita
a través de programas para la prevencion del
envejecimiento prematuro y de programas
para a atencién de los mayores con TEA. . Es
necesario seguir desarrollando investigacion y
profundizando en las necesidades asociadas a
esta etapa en las personas con autismo y en sus
familias.

Otros apoyos necesarios
Existe una necesidad de generar servicios en los
que las familias puedan apoyarse en situaciones

de especial desgaste o en momentos en los que
la convivencia familiar se pueda ver afectada por
factores vitales estresantes, estos momentos
pueden suponer la ruptura o el cambio con
etapas anteriores, la presencia de un familiar
enfermo, cambio de un domicilio o pérdida de
trabajo entre otros. También es necesario que
el apoyo complementario se pueda instaurar
peribdicamente como un modelo de apoyo a la
familia que favorezca la salud mental y fisica de
todos los miembros y repercuta directamente en
la calidad de vida de la persona con TEA y de todo
el entorno.

Estos servicios representan en si mismos la
posibilidad de que la familia de la persona con
TEA pueda acceder a periodos de tiempo propio,
para su tiempo libre y desarrollo personal, al igual
que el resto de las familias.
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Anexo |:

Estrés y familias de personas con TEA

Este cuestionario tiene como objetivo recoger
datos sobre el estrés en las familias de personas
con un Trastorno del Espectro del Autismo. Por
favor, conteste con total sinceridad pues de los
resultados obtenidos se beneficiaran todas las
familias de personas con TEA. Este cuestionario
puede ser realizado de forma anénima.

Algunas de las preguntas estan dirigidas a familia
extensa y otras preguntas dirigidas al nucleo
familiar (padre/madre). Responda con un

Le informamos que segun la Ley Orgénica de

Proteccion de datos de Caréacter Personal

(LEY 15/1999 de 13 de diciembre) los datos

que nos aporte, seréan utilizados Unicamente

en un fichero de datos para su tratamiento,

con fines de investigacion y los destinatarios
serén Unicamente los miembros que realizan
dicha investigacion que lleva por titulo "La
accesibilidad al sistema sanitario de las personas
con TEA”

Gracias por su colaboracion.

ITEM

Me siento feliz en mi papel como familiar de persona con TEA

Fecha

Ciudad de procedencia

Edad

Relacion familiar que le une con la persona con TEA

Senale con una x la opcién que considere:
1 - Muy de acuerdo
2 - Bastante de acuerdo
3 - Poco de acuerdo
4 - Bastante en desacuerdo
5 - Totalmente en desacuerdo

2. No hay nada o casi nada que no haria por mi hijo/a, familiar si fuera necesario

8, Atender a mi familiar con TEA a veces me quita més tiempo y energia de la que tengo

4. A veces me preocupa el hecho de si estoy haciendo lo suficiente por mi familiar

5. Me siento muy cercano/a a mi familiar con TEA

6. Disfruto pasando tiempo con mi familiar con TEA

7. Mi familiar con TEA es una fuente importante de afecto para mi

8. Tener un familiar con TEA me da una vision mas certera y optimista para el futuro

9. La mayor fuente de estrés en mi vida es mi familiar con TEA

10.  Tener un familiar con TEA deja poco tiempo y flexibilidad en mi vida

1. Tener un hijo/a ha supuesto una carga financiera

12. Me resulta dificil equilibrar diferentes responsabilidades debido a mi hijo/a

13.  El comportamiento de mi hijo/a a menudo me resulta incbmodo o estresante

14.  Situviera que hacerlo de nuevo, podria decidir no tener un hijo/a

15. Me siento abrumado/a por la responsabilidad de ser mi familiar con TEA

16.  Me siento satisfecho/a como padre/madre

17. Disfruto de mi hijo/a

18.  El cuidado de mi hijo ha supuesto dedicar menos tiempo a su hermano o hermanos

19.  El cuidado de mi hijo ha supuesto dedicar menos tiempo a mi pareja

20. He dejado el trabajo o renunciado a aspiraciones profesionales para dedicarme
a mi hijo.

21.  Para conseguir una atencion adecuada para mi hijo, hemos (la familia) tenido que
cambiar nuestro lugar de residencia.

22.  Eltener a mi hijo ha supuesto reducir el tiempo de ocio o dedicado a mi mismo.

23.  Eltener a mi hijo ha supuesto una reduccion notable de mis relaciones sociales

24.  El tener a mi hijo ha significado un cambio en la actitud del resto de mi familia
extensa hacia mi hijo o hacia nuestro nucleo familiar.

25.  El tener a mi hijo ha supuesto rechazo en algunas ocasiones por parte de vecinos
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Anexo I
Guidn grupos de discusion

Introduccién

Saludo, relajacion, presentacién de la actividad, peticion de consentimiento informado y proteccién
de datos

Situaciones vitales particularmente estresantes
a. 3Qué situaciones son las que os han hecho vivir mayores niveles de estrés?
b. 3;Como habéis logrado solucionarlas?

Afectacion de la dinamica de vida familiar

La calidad en la atencion y el estrés percibido en la relacién con los hermanos de la persona con TEA
c. 3Creéis que dedicéis suficiente tiempo a los hermanos?
d. :En qué medida a los hermanos les repercute el estrés familiar? ;Qué expresan?
e. 30s parece que los hermanos comprenden o actlan de una forma especial?

El estrés en la relacion de pareja y en la familia mas extensa
f.  3Como ha afectado a vuestra relacion de pareja tener un hijo con TEA?
g. 3Cuéles han sido los momentos criticos en los que habéis necesitado méas apoyo o han
surgido maés dificultades?
h. 3;Como se distribuye la responsabilidad sobre los cuidados de vuestros hijos en el entorno
familiare
i.  3Cudl ha sido el papel o implicacién del resto de la familia, abuelos, primos...2

Vida social
Conciliacién con la vida familiar, personal, redes sociales
j. 3Como ha afectado a vuestras relaciones con otras personas tener un hijo con TEA? Con los
vecinos, con el resto de la familia, con vuestros amigos y vuestra vida privada
k. 3Como ha afectado a vuestro desarrollo profesional y personal?
|. 3Como ha afectado a vuestra economia —cultura familiare

Necesidades futuras de apoyo a las familias
m. 3Cudles son los cambios necesarios en la sociedad?
n. ;Déndey cémo habéis encontrado o se os han ofrecido apoyos?
0. 3;Qué apoyos os han resultado més utiles?
p. 3Cudles son vuestras necesidades para poder tener una mejor calidad de vida®
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