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El sistema familiar -, .
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e Lateoria de sistemas familiares sugiere que los
miembros de la familia son inter-dependientes. El
pienestar de cada uno de los miembros impactara en

os otros individuos/sub-sistemas.

e Porlotanto, hay un interés en las familias de los
ninos con autismo y en como pueden verse
afectadas.

e TAMBIEN, en como el bienestar y las acciones de
otros miembros de la familia afectaran a los ninos

con autismo...
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LLas madres de
personas con autismo
tienen niveles de estrés
similares a los soldados
de combate

| " : por Michelle Diament |
Bajo presion © raisingieexaordinary com Noviembre 10, 2009

Las relaciones de padres en UK que tienen
un nifio con dificultades de aprendizaje

1. YA NOENCUENTRAS PLACER EN LAS COSAS QUE ANTES DISFRUTABAS

N 2. LOS AMIGOS ¥ LA FAMILIA HAM EXPRESADO SU PREQCUPACION POR
TU BIENESTAR

3. RECIBES COMENTARIOS NEGATIVOS EN EL TRABAIO

e 4, TIENES PROBLEMAS CON TU PAREIA

5. EXPERIMENTAS SENTIMIENTOS INTENSOS Y RECURRENTES DE IRA,
TRISTEZA, PREDCUPACION O MIEDO

6. TIENES DIFICULTADES PARA CONCENTRARTE
; % 7. TIENES PROBLEMAS PARA DORMIR, CAMBIOS DRASTICOS DE PESO U
f l dLC RELATIONSHPS OTROS PROBLEMAS DE SALUD INEXPLICABLES
LOTLAND 8. UTILIZAS ALGUNA SUSTANCIA PARA AFRONTAR, GESTIONAR O
SUPRIMIR LOS SENTIMIENTOS DOLOROSOS




Sesgos en la investigacion WARWICK

Muestras pequefas de participantes— pocas personas

Representatividad de las familias— élas personas con
menores 0 mayores problemas tienen menos o mas
probabilidad de participar?

Representatividad de los grupos comparativos

¢ Como sabemos que las familias que participan en la
investigacion cuidan de un nino con autismo?

Problema de cajon de sastre: es mas probable que se
publiquen los estudios en los que se encuentran
diferencias interesantes



ONS CYP MH encuestas WARWICK

e UK ONS encuestas 1999 y 2004 N= 18,415 chicos
entre 5-16 anos, 50.6% ninos; muestra basada en |a
poblacidon de todo el Reino Unido; alta tasa de
respuesta (80% en ambas encuestas)

 Emerson identifico a un grupo con discapacidad
intelectual [DI] (N=641), 3.5% de la muestra total

e 98 de los chicos cumplieron criterios clinicos para el
diagnodstico de TEA, y el 52% de éstos estaban
también en el grupo de DI

e Totsika, Hastings et al (2011): 4 grupos de
comparacion de bienestar maternal
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Problemas de salud mental (MH) en las madres

50 ~

40

30
l % Trastorno

20 emocional

10

ASD ASD+ID ID Control



LSAC — Padres
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Seymour et al., 2017 RIDD
* Estudio longitudinal de ninos en Australia

* Ninos entre 8-9 anos de edad y sus padres; 159
padres de ninos con TEA, 6578 padres de ninos sin
discapacidad

* 97% padres con empleo remunerado, 99% en familias
biparentales

e Autismo auto-informado por los padres
* El malestar psicologico se evaluo utilizando Kessler 6
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OR sintomatico
ajustado =1.71
[1.03, 2.83]

OR clinico
ajustado = 3.81
[1.47-9.89]
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Shivers et al. 2019 WARWICK

Meta-analisis de 69 estudios de hermanos de ninos con y
sin TEA

Funcionamiento general -0.26 -0.37, -0.15
Problemas internos -0.29 -0.41, -0.08
Problemas de conducta -0.08 -0.24, 0.08

externos
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SDQ - 168 informes de madres. i«
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SDQ — 60 auto-informes WARWICK
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éPor quée mas “estrés”?  warwick

e E| estatus socio-econdmico (pobreza) es un gran factor.

e Los problemas de conducta del hijo con TEA.

e Falta de apoyo o acceso a los servicios de salud, atencion
social y educacion.

e |La naturaleza de los cuidados: mas horas de "cuidados" a la
semana, mas cuidados fisicos y personales diarios.

e Actitudes de otras personas: estigma de afiliacion.

e Preocupacion por los cuidados futuros.

e Menos apoyo social disponible.

e (Posible contribucion del fenotipo amplio del autismo?



Una desigualdad en salud mental aryic«

e Casi todos los factores/razones del aumento del
"estrés" en los padres (especialmente en las madres)
estan asociados al TEA, pero no son el TEA.

e Estos factores pueden cambiarse/mejorarse o
“ajustarse" con el apoyo adecuado.

e Porlo tanto, los miembros de la familia (madres y
padres, posiblemente hermanos) de los ninos con TEA
como grupo se enfrentan a una desigualdad en la
salud mental - una diferencia que existe y que no
tiene por qué existir.
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Salud mental positiva en las madres warwiCK
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“Estrés familiar” WARWICK

La mayoria de los padres y hermanos de nifios con TEA no
"sufren" problemas psicologicos.

Las madres de ninos con TEA tienen entre 2 y 3 veces mas
probabilidades -y los padres 1,5 veces mas-, de manifestar
niveles preocupantes de malestar psicologico.

Los padres de ninos con TEA también experimentany
manifiestan una gran positividad, al menos tanto como los
demas padres.

La mayoria de los factores que aumentan el estrés psicoldgico
de los padres pueden modificarse.

El estrés familiar también tiene consecuencias para el
bienestar psicoldgico y la salud mental de los ninos con TEA.




¢Qué podemos hacer? WARWICK

e Multiples intervenciones disenadas para apoyar el sistema
familiar. No hay formulas magicas.

e Manejo del estrés/habilidades de afrontamiento para los padres.

e Entrenamiento de los padres centrado en la manejo de los
problemas de conducta de los nifios (todos los nifios de la familia).

e Fortalecer las relaciones familiares y la resiliencia familiar.

e Mejorar el apoyo desde la consistencia, el conocimiento y el
enfoque personalizado de los servicios/profesionales.

e Ayudar a los padres a trabajar y permanecer en el trabajo

e Sensibilizacion (cambio de actitudes).

e Ayudar a las familias a prepararse para el cuidado futuro

e Apoyo social entre familias (por ejemplo, de Padre a Padre).
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