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Resumen
El estrés de los padres de niños con Trastornos del Espectro Autista (TEA) sigue siendo un hándicap de interés para profesionales durante todo el proceso de intervención en atención infantil temprana (0-6 años). El presente estudio pretende comprobar si existen diferencias en 59 padres de niños con TEA (entre 3 y 6 años edad), utilizando un entrenamiento basado en resiliencia. Para lograr este objetivo se ha planteado un diseño pretest-postest, estableciendo un grupo de padres experimental y otro control. 

Los resultados muestran efectos positivos en la mayor parte de las variables consideradas, en particular se reduce el nivel de estrés parental derivado del cuidado del niño (ECN) y al estrés total (ET) tras la aplicación del programa. Se discute la importancia de trabajar el nivel de estrés parental dentro del proceso de atención infantil temprana en niños con TEA. Además, se exponen distintas limitaciones que podrían ser contempladas como perspectivas futuras de trabajo para profesionales e investigadores. 
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Abstract

The stress of the parents of children with Autism Spectrum Disorders (ASD) remains a handicap of interest for professionals throughout the intervention process in early childhood care (0-6 years). The present study aims to verify if there are differences in 59 parents of children with ASD (between 3 and 6 years old), using a training based on resilience. To achieve this goal, a pretest-posttest design has been established, establishing a group of experimental and other control parents.

The results show positive effects in most of the variables considered, in particular the level of parental stress derived from child care (NEC) and total stress (ST) after application of the program. The importance of working on the level of parental stress within the process of early childhood care in children with ASD is discussed. In addition, several limitations are exposed, which could be considered as future work perspectives for professionals and researchers.
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Introducción

[bookmark: _Hlk9445562][bookmark: _Hlk9445200]El trastorno del espectro autista (TEA) queda caracterizado por: (i) deficiencias persistentes en la comunicación social e interacción en múltiples contextos, (ii) la presencia de restricciones, alteraciones en la interacción social y patrones repetitivos de comportamiento (DSM5; APA, 2013) que lo distingue y aleja de otros trastornos (Baron-Cohen, Tager-Flusberg & Cohen, 2000). Cada vez son más numerosos los estudios que han investigado sobre las repercusiones relacionadas con la salud física y mental que conlleva el rol de cuidador de niños con TEA (Taylor & Warren, 2012; García, Cuxart & Jiménez, 2006; Meadan, Halle & Ebata, 2010), tratando de determinar los niveles de ansiedad presentes en padres o madres de niños afectados por este tipo de trastorno (Phetrasuwan &Shandor, 2009; Seguí, Ortiz & De Diego, 2008). 

[bookmark: _Hlk9489801]Investigaciones recientes han comprobado que la disminución de los niveles de estrés de los padres, sobre todo de la madre, a través del fomento de su resiliencia contribuye a la buena adaptación del niño, incluso por encima del grado de severidad clínica (Farrel & Krahn, 2014; Grant et al., 2013; Fee & Hinton, 2011; Poehlmann et al., 2005). Otros estudios quedan centrados en variables protectoras que promueven un alto nivel de resiliencia en padres de niños con discapacidad para minimizar el efecto del estrés parental (Grau-Rubio, 2013; Sánchez-Teruel & Robles-Bello, 2012), siendo clara la relación entre el estrés de los padres del niño con un diagnóstico de TEA y la resiliencia (Ruiz-Robledillo, De Andrès-García, Pérez-Blasco, González-Bono & Moya-Albiol, 2014; Pastor- Cerezuela, Fernández- Andrés, Tárraga- Mínguez & Navarro Peña, 2015) Sin embargo, es preciso señalar que en la actualidad existen pocos estudios donde se apliquen programas de entrenamiento efectivo para reducir el nivel de estrés en padres con niños con algún tipo de discapacidad e incrementar su nivel de resiliencia (Pérez-López, 2010; Roque & Acle, 2013). 

[bookmark: _Hlk7175557][bookmark: _Hlk8300699][bookmark: _Hlk8723808]De ahí que, el objetivo del presente estudio, trate de valorar si el nivel de estrés en padres de niños con TEA mejora tras la realización de un programa de entrenamiento en resiliencia. De este objetivo se derivan varias hipótesis: En primer lugar, no existirán diferencias en el nivel de estrés entre ambos grupos (experimental y control) en la situación pre-test. En segundo lugar, existirán diferencias en el grupo experimental entre la situación pretest-postest tras la aplicación del entrenamiento. En tercer lugar, no existirán diferencias en el grupo control entre ambos momentos (situación pretest-postest). 
[bookmark: _Hlk8282458]
[bookmark: _Hlk8313360]En suma, los resultados muestran efectos positivos en la mayor parte de las variables consideradas, en particular se reduce el nivel de estrés parental derivado del cuidado del niño (ECN) y al estrés total (ET) tras la aplicación del programa. Se discute la importancia de trabajar el nivel de estrés parental dentro del proceso de atención infantil temprana en niños con TEA. Además, se exponen otras limitaciones, que podrían ser contempladas como perspectivas futuras de trabajo para profesionales e investigadores en la temática que nos ocupa. 

Método

Participantes
La muestra inicial estuvo constituida por 80 padres de niños con TEA, de los que 9 (%) fueron excluidos por errores u omisiones en sus respuestas al cuestionario de evaluación y 12 padres (%) fueron excluidos por no asistencia a más 2 sesiones del programa de entrenamiento. La muestra final estuvo formada por 59 padres de niños (de 3 a 6 años) con TEA, 24 padres y 35 madres con edades comprendidas entre 35 y 42 años (M=38,5; DT=2,19). La muestra final estaba dividida en dos grupos al azar, el primero (experimental) constituido por 30 padres (12 padres y 18 madres) de niños con TEA donde se realizó el programa de entrenamiento. El segundo grupo (control o de espera) estuvo constituido por 29 padres (13 padres y 16 madres) de niños con TEA, donde se aplicó dicho programa al finalizar este estudio para aquellos padres que así lo solicitaron. Todos ellos pertenecían a un Centro de Desarrollo y Atención Infantil Temprana y asociaciones de TEA del sur de España, por lo que ya estaban diagnosticados y recibiendo tratamiento según el diagnóstico.

Instrumentos

Hoja de datos sociodemográficos (confeccionada para esta investigación). 
En ella cada participante reflejaba su edad, así como el estado civil (soltero, casado, divorciado/separado, pareja de hecho, viudo), el nivel de estudios (básicos, grado medio/superior, universitarios), estado laboral (desempleado, activo por cuenta ajena, activo por cuenta propia), número de hermanos del niño con TEA (primogénito, 1 hermano, 2 o más hermanos).

[bookmark: _Hlk9494870]Índice de Estrés Parental versión reducida (PSI-SF, Abidin, 1995) que pretende evaluar el estrés que se experimenta en el ejercicio de la paternidad/maternidad, ya que según Solís & Abidin (1991) esta escala había servido para su propósito discriminando el estrés entre población con y sin discapacidad. En esta investigación se utilizó el cuestionario de Díaz-Herrero, Brito de la Nuez, López-Pina, Pérez-López & Martínez-Fuentes (2010), que encontraron dos factores: Estrés derivado del Cuidado del Niño (ECN), donde se refieren a las características de los niños que dificultan su crianza y, en consecuencia, generan elevados niveles de estrés en los padres y Malestar Personal (MP): características de los padres que pueden poner en peligro el desempeño adecuado de su rol parental y promueven el estrés dentro del sistema familiar. Ambos factores explicaban el 48.77% de la varianza y finalmente una escala de Estrés Total (ET). La consistencia interna (alfa de Cronbach) de dichos factores fue elevada (Estrés derivado del Cuidado del Niño: .90; Malestar Personal: .87, y .91 para el ET). 

Programa de entrenamiento en Resiliencia para cuidadores de personas en situación de dependencia (ERC, Sánchez-Teruel & Robles-Bello, 2012). Este entrenamiento se desarrolla a lo largo de 12 sesiones de 90 minutos una vez por semana. Los aspectos que se trabajan con los padres son: Información básica sobre cuidar en discapacidad, pensamientos disfuncionales, habilidades sociales, autoestima, focalización en actividades positivas, capacidad de delegación, apoyo social y realización de actividades de ocio personales y en familia. Cada uno de los componentes se va trabajando a lo largo de las sesiones, de forma secuenciada siempre utilizando un formato grupal. Se plantean actividades para casa a través de una metodología inductiva, basada en dinámicas de grupo y herramientas audiovisuales. Se permitía solo la no asistencia a alguna sesión grupal que es recuperada a través de una o varias sesiones individuales. Cada sesión fue implementada por dos terapeutas especializados en discapacidad y manejo de grupos siempre bajo el modelo de trabajo facilitador y participativo, donde los padres se contemplan como los verdaderos expertos, modelo de trabajo aplicado con éxito a ámbitos educativos (Sánchez-Teruel & Robles-Bello, 2010) o ámbitos laborales (Sánchez-Teruel, Peña-Herrera & Cobos, 2010).



Diseño

El análisis de la eficacia de la intervención se realizó mediante un diseño de grupo control con medidas pre y post tratamiento, y consistió en la creación de dos grupos (experimental-control) de los cuales se tomó una medida pre-tratamiento y, tras la aplicación del programa de resiliencia al grupo experimental, se tomaron las medidas post-tratamiento. El análisis estadístico consistió en un análisis de muestras relacionadas, concretamente se realizó una comparación y diferencia de medias t de las puntuaciones pre-test y post-test de las subescalas evaluadas. Para estos análisis se utilizó el paquete estadístico SPSS 19.0.

Procedimiento

En primer lugar, se solicitó la participación en el estudio a todos los padres y madres que tenían hijos con TEA en 3 Centros de Atención Infantil Temprana (CAIT) de dos provincias del sur de España y a dos asociaciones TEA de diferentes provincias. Finalmente, participaron un centro y una asociación de la misma provincia. En segundo lugar, la intervención fue llevada a cabo por psicólogas de los propios centros, previamente seleccionadas y con experiencia docente en personas con TEA. Además, recibieron una formación previa de 20 horas sobre el modelo, metodología y características del programa por parte de los autores del Programa de entrenamiento en Resiliencia para cuidadores de personas en situación de dependencia (ERC). Posteriormente, se realizó una explicación breve sobre el proceso de entrenamiento a aquellos padres que voluntariamente deseaban participar en la investigación. Tras la firma del consentimiento informado por ambos padres (madre/padre) de cada unidad familiar, se administró el PSI-SF. Solo podía participar en esta investigación un solo padre/madre de cada unidad familiar. Se recogieron los datos de la evaluación, cuyos resultados se corresponderían con la fase pre-test. Posteriormente se dividió al azar el total de padres en dos grupos: uno experimental y otro control. Se aplicó el programa de entrenamiento (ERC) (Sánchez-Teruel & Robles-Bello, 2012) solo al grupo experimental. La aplicación del programa se realizó a lo largo de un cuatrimestre realizándose físicamente en un centro. Los padres recibieron una sesión de 90 minutos semanales de entrenamiento. En cada una de las sesiones se trabajaron a través de los materiales audiovisuales, gráficos y textos que presenta el programa (ERC) las distintas situaciones problemas que plantea, aplicando una metodología inductiva y centrada en potencialidades y recursos de los propios padres para manejar situaciones problema (Sánchez-Teruel & Robles-Bello, 2014). Finalmente, 4 meses después del entrenamiento, se volvió a evaluar a los padres de ambos grupos a través del PSI-SF.

Resultados





[bookmark: _Hlk8278299]Los resultados obtenidos muestran que no existían diferencias entre los dos grupos que componen la muestra en relación con la edad (F(1.58) = .136; p = .516) ni en relación al género ((2) = 2.928; p = .153). Respecto al resto de variables sociodemográficas en los grupos (Tabla 1), detectaron que la mayoría de los participantes estaban casados y muy pocos vivían como pareja de hecho, sin embargo, no existía relación entre los grupos en esta variable ((2) = 5.37; p = .191). Más de la mitad tenían estudios básicos, no existiendo relación en esta variable ((2) = 3.784; p = .119). La mitad trabajaban por cuenta propia (50%) y el resto eran contratados, no existe desempleo en esta muestra, tampoco existía relación en esta variable entre el grupo experimental y el grupo control ((2) = 1.784; p = .167).  Más de la mitad de los padres que participaron en este estudio tenían dos o más hijos además del niño con TEA, no existiendo relación entre los grupos en esta variable ((2) = 3.684; p = .713). Con respecto a las dos muestras que forman este estudio, se puede observar que ambas son equivalentes, ya que no existen diferencias con respecto a las variables sociodemográficas estudiadas. 


Tabla 1.
Resumen de datos sociodemográficos por grupos

	Variables demográficas
	escala
	Total
	Grupo 1 (Experimental)
	Grupo 2 (Control)
	

	p

	Estado civil
	Solteros
	0
	0
	0
	6.531
	.137

	
	Casados
	50
	25
	25
	
	

	
	Separados/divorciados
	2
	1
	1
	
	

	
	Viudos
	0
	0
	0
	
	

	
	Pareja de hecho
	7
	4
	3
	
	

	Nivel estudios
	Básicos
	39
	19
	20
	3.784
	.119

	
	Grado medio/superior
	12
	9
	3
	
	

	
	Universitarios
	8
	2
	6
	
	

	Estado laboral
	Desempleados
	0
	0
	0
	
	

	
	Activo por cuenta ajena
	30
	17
	13
	1.784
	.167

	
	Activo por cuenta propia
	29
	13
	16
	
	

	Hermanos
	Primogénito
	27
	11
	16
	3.784
	.813

	
	1 Hermano 
	24
	12
	12
	
	

	
	2 ó más hermanos 
	8
	7
	1
	
	

	Total
	
	59 
	30
	29
	
	


							

Respecto a la existencia de diferencias entre los resultados pre y post en ambos grupos (Tabla 2), parece que se detecta un importante descenso en el nivel de estrés en el grupo experimental respecto al grupo control fundamentalmente en ECN (d = 1.6, p < .01), y en menor medida, en MP (d = .58, p = .05). Respecto a la puntuación total de estrés en el grupo experimental respecto al grupo control debido a la aplicación del tratamiento, existen diferencias significativas en el post (d = .57, p < .05), siendo más evidente en ECN.

Tabla 2
Resultados grupo experimental y control y diferencias entre ambos grupos pre-post

	
	Grupo Experimental
	Grupo Control
	Diferencia
pre-1
(ambos grupos)
	Diferencia post-2
(ambos grupos)
	Tamaño del Efecto post-2 (ambos grupos)

	Subdimensiones
	PRE
M(DT)
	POST
M(DT)
	Evaluación
Momento1
M(DT)
	Evaluación momento2
M(DT)
	t
	p
	t
	p
	d
	p

	Estrés derivado del cuidado del niño (ECN)
	58.69(2.84)
	38.17(1.93)
	49.97(2.12)
	50.12(2.35)
	3.02
	.71ns
	1.02
	.00**
	1.6
	.00**

	Malestar Personal (MP) 
	31.20(2.02)
	28.9(1.72)
	32.47(2.27)
	30.12(1.21)
	2.26
	.45ns
	1.26
	.06ns
	.58
	.05ns

	Estrés Total (ET)
	77.69(3.97)
	65.29(2.07)
	75.92(2.97)
	74.47(1.97)
	4.54
	.34ns
	0.37
	.00**
	.57
	.03*


*Diferencias significativas (p<.05); **Diferencias muy significativas (p<.01); Diferencias no significativas (p=ns)
Respecto al grupo control (Tabla 3) no existen diferencias significativas entre la evaluación previa y la evaluación realizada tras 4 meses sin intervención con el ERC. 

Tabla 3.
Resultados evaluación momento 1 y 2 en el grupo control
		
	Grupo Control

	Subdimensiones
	Momento 1
M(DT)
	Momento 2
M(DT)
	t
	p

	Estrés derivado del cuidado del niño (ECN)
	49.97(2.12)
	50.12(2.35)
	2.67
	.44ns

	Malestar Personal (MP) 
	32.47(2.27)
	30.12(1.21)
	2.38
	.68ns

	Estrés Total (ET)
	75.92(2.97)
	74.47(1.97)
	3.01
	.89ns


*Diferencias significativas (p<.05);  **Diferencias muy significativas (p<.01); Diferencias no significativas (p=ns)

Los resultados obtenidos en este estudio (tabla 4) parecen mostrar que existen diferencias significativas entre ambos momentos de medida (pre-post) en el grupo experimental en las subdimensiones de ECN y ET, mientras que en MP, si bien existen diferencias, éstas no llegan a ser significativas. 

Tabla 4
Resultados evaluación pre-post intervención en el grupo experimental
		
	Grupo Experimental

	Subdimensiones
	PRE
M(DT)
	POST
M(DT)
	t
	p

	Estrés derivado del cuidado del niño (ECN)
	58.69(2.84)
	38.17(1.93)
	13.26
	.00**

	Malestar Personal (MP) 
	31.20(2.02)
	28.9(1.72)
	6.02
	.05ns

	Estrés Total (ET)
	77.69(3.97)
	65.29(2.07)
	10.90
	.00**


*Diferencias significativas (p<.05);  **Diferencias muy significativas (p<.01); ***Diferencias no significativas (p=ns)

Discusión
[bookmark: _Hlk8368588][bookmark: _Hlk10020091]Esta investigación ha intentado valorar si el nivel de estrés en padres de niños con TEA mejora tras la realización de un programa de entrenamiento en resiliencia para cuidadores de personas en situación de dependencia (Sánchez-Teruel & Robles-Bello, 2012). El efecto positivo de los programas de incremento de la resiliencia en la lucha contra el estrés paterno y materno puede ser explicado porque se trabajan aspectos cognitivos, emocionales y conductuales que mejoran el proceso de afrontamiento más centrado en las peculiaridades y características de cada niño (Sanchez-Teruel &Robles-Bello, 2014).
[bookmark: _Hlk8540385]En primer lugar, en este estudio se planteaba que no existirían diferencias en el nivel de estrés entre los dos grupos (experimental y control) en la situación antes del entrenamiento. Por ello, hemos querido demostrar que existen diferencias significativas entre grupos de familias que tienen hijos con TEA y en los que a cada uno de ellos se le aplica el programa de resiliencia. 
Como hemos podido observar tenemos dos muestras equivalentes en todas las variables sociodemográficas. Además, con respecto a la primera hipótesis en la que se establecen diferencias entre el grupo experimental y control se observa que existen diferencias entre ambos grupos, lo que indica que el tratamiento es efectivo en el grupo experimental. Por lo tanto, observamos que la aplicación es efectiva. 
[bookmark: _Hlk9495644][bookmark: _Hlk9496181]Con respecto a la hipótesis dos (diferencias dentro del grupo control) no existen diferencias significativas entre ambos momentos de medida (pre y post). Es decir, tienen los mismos niveles de estrés en el tiempo que dura el estudio, ya que no se ha aplicado el programa de resiliencia. No se reducen los niveles de estrés ni siquiera con el paso del tiempo. En este sentido, distintas investigaciones han analizado las características de las estrategias de afrontamiento al estrés de madres de niños autistas y el impacto que las mismas tienen sobre la salud mental con la finalidad de conocer qué elementos predicen mejor el afrontamiento ante el estrés (Benson, 2010; Siman Tov & Kaniel 2011; Manning, Wainwraigth & Brennet, 2011) utilizaron un mismo modelo teórico para explorar el papel que desempeñan la severidad de los síntomas, los problemas de conducta, el apoyo social, el afrontamiento y la reformulación en los niveles de estrés. La resiliencia ha resultado ser un posible factor protector de salud que modula las derivaciones negativas del estrés en padres, madres y cuidadores (Ruiz-Robledillo, De Andrès-García, Pérez-Blasco, González-Bono & Moya-Albiol, 2014; Pastor-Cerezuela, Fernández-Andrés, Tárraga-Mínguez & Navarro-Peña, 2015). Por lo tanto, los padres de niños con TEA tienen un papel primordial en la atención a sus hijos (Alcantud & Alonso, 2015) y la resiliencia tiene un efecto amortiguador en la reacción desarrollada por la familia frente al estresor (Fernández, Pastor & Botella, 2014). Por ello, los programas de atención temprana que se dedican a este tipo de trastornos tienen un doble objetivo: tratamiento al niño y a la familia (Robles-Bello & Sánchez-Teruel, 2018; Turki-Alquraini, Ali Al-Odaib, Hesham Al-Dhalaan, Haniah Merza & Gerald Mahoney, 2019). 
[bookmark: _Hlk9443855][bookmark: _Hlk9442107]Con respecto a la hipótesis tres se indica que se reducen los niveles de estrés debido a la intervención, esto significa que existen diferencias significativas entre diferentes momentos de medida para el grupo experimental. Señalamos que los resultados de nuestra investigación muestran efectos positivos en la mayor parte de las variables consideradas. En particular, se reduce el nivel de estrés parental derivado del cuidado del niño y al estrés total tras la aplicación del programa de entrenamiento en resiliencia. Por lo que el programa ha tenido éxito y ha servido para su propósito. Otras investigaciones relacionadas con la temática que nos ocupa señalan la importancia de la aplicación de este tipo de programas con el objetivo de mejorar el estrés de personas cuidadoras de niños con algún tipo de discapacidad en consonancia con otros programas que ponen de manifiesto los impactos positivos de la resiliencia como proceso adaptativo del individuo ante el estrés que conlleva las dificultades asociadas al rol de cuidador de niños con este tipo de trastorno. (Roberts, Hunter & An-Lin Cheng, 2017; Druker, Mazzucchelli & Beilby, 2019; Shyamanta, Bornali, Kakoli, Arunima, Priyanka & Mythili, 2017). Así mismo, si comparamos la presente investigación con otra anterior: “Respuesta a un programa de resiliencia aplicado a padres de niños con síndrome de Down”, realizada por Sánchez-Teruel & Robles-Bello, (2014) observamos que los resultados obtenidos aún son mejores. 

Concluimos exponiendo que los resultados de este estudio aportan evidencia científica a favor de la eficacia como método de reducción del estrés en padres y madres de niños con TEA, para potenciar los factores protectores a través de programas específicos de entrenamiento en resiliencia dirigidos a este colectivo. En este sentido, los resultados que hemos obtenido van en la línea de estudios anteriores que demuestran que el nivel de resiliencia correlaciona de forma negativa con el nivel de estrés (Martín et al., 2013). En relación a ello, exponemos que, no se conocen la existencia de muchos programas de entrenamiento para fomentar la resiliencia en padres de niños con TEA que mejoren el proceso de afrontamiento centrado en las peculiaridades de cada niño con este tipo de trastorno en el entrenamiento, gestión de problemas de conducta y en el fomento de pensamientos y habilidades constructivas en los padres, entre otras cuestiones. De ahí, el carácter novedoso que tiene nuestra investigación. 

El carácter voluntario de la muestra debe ser considerado como limitación, al convertirse la motivación inicial en un factor modulador del éxito en el programa. Por último, y como prospectiva destacamos la necesidad de llevar a cabo estudios longitudinales a largo plazo, que permitan valorar en qué medida las mejoras obtenidas tras la aplicación de este programa se mantienen en el tiempo.
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