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Madres y Padres de personas con
Trastornos del Espectro del Autismo.

Bienestar y Corresponsabilidad.
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1. Objetivo del Estudio.

La prevalencia de los Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) ha crecido de forma
exponencial en las Gltimas décadas (Maenner et al., 2020). La crianza de un hijo con
autismo tiene un impacto reconocido en el ajuste y bienestar de todos los
miembros de la familia (Falk et al., 2014). El estudio del impacto que la crianza de
una hijo/a con TEA tiene en la familia tiene un amplio recorrido, sin embargo, es
reciente el analisis de como este impacto puede presentarse de forma diferente
entre los padres y las madres. El mayor cuerpo teorico sobre la experiencia de la
crianza de personas con TEA proviene de estudios en los que han participado
mayoritariamente las madres y en menor medida los padres, por esta razon, en los
altimos anos se esta prestando especial interés en analizar el impacto diferencial
que tiene la crianza de un hijo/a con TEA en funcion del género del progenitor,
tratando de incluir de forma explicita a muestras de padres en esta investigacion
(Hayes y Watson, 2012).

Analizar este impacto diferencial es especialmente importante, no solo para obtener
una imagen mas precisa de como es la realidad de las familias sino,
fundamentalmente, para poder poner en marcha estrategias adaptadas
encaminadas a mejorar su bienestar general. En este bienestar general cobran
especial importancia los factores relacionados con las diferencias en el tiempo y
modo que madres y padres, de forma general, emplean en los cuidados a sus hijos.

El presente informe trata de analizar tres aspectos importantes en relacion con las
diferencias de género existente entre las madres y los padres de las personas con
TEA:
e Cual es la diferencia en el impacto de la crianza de una persona con TEA
entre padres y madres.
e Cual es el estado de la diferencia de la participacion en relacion con
actividades especificas de sus hijos con TEA.
e Qué posibles estrategias se pueden poner en marcha con el fin de potenciar
la corresponsabilidad familiar.

Para este analisis se recogio informacion de dos tipos de fuentes:

e Informacion aportada por revision de la literatura cientifica.
e Informacion aportada por los profesionales de las entidades de apoyo a
personas con TEAy sus familias.

2. Impacto en el Bienestar en las Madres y los Padres.

La literatura cientifica tradicionalmente ha medido el impacto emocional de las
familias de las personas con TEA en torno a tres variables importantes: la depresion,
la ansiedad y el estrés. Las mayores diferencias en el impacto entre padres y
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madres parecen encontrarse con relacion a los sintomas depresivos. Diferentes
estudios encuentran que las madres presentan mayores tasas de depresion que los
padres (Olsson y Hwang, 2001) y que hay un mayor porcentaje de madres que de
padres con depresion clinicamente significativa (33% de las madres frente al 17% de
los padres) (Davis y Carter, 2008). Con respecto a la ansiedad y el estrés, los
resultados no son tan consistentes entre estudios. Algunos de ellos encuentran
mayores tasas de ansiedad y estrés en las madres que en los padres (Bitsika et al.,
2013; Falk et al., 2014, Herring et al., 2006) mientras que otros no lo hacen (Davis y
Carter, 2008; Hastings et al., 2005). Es importante recalcar en este punto, que en este
impacto diferenciado en funcion de género pueden estar mediando multiples
variables como las culturales, sociodemograficas, étnicas etc. que raramente han
sido tenidas en cuenta en los estudios (Sharma et al., 2016). Por otro lado, los
estudios también han analizado en qué medida las madres y padres experimentan
experiencias positivas en relacion a la crianza de un hijo con TEA, cuando observan
las diferencias entre padres y madres en este punto, también aqui hay resultados
contradictorios; unos estudios encuentran que las madres experimentan mas
experiencias positivas en comparacion con los padres (Kayfitz et al.,, 2010) mientras
que otros indican que los padres experimentan un mayor crecimiento personal
derivado de la crianza de uno hijo con TEA (Garcia- Lopez et al., 2016).

Un punto especialmente importante son las estrategias de apoyo puestas en marcha
por madres y padres. Las investigaciones apuntan que los padres tienden a buscary
recibir menos apoyo social formal e informal (Altiere y Kluge, 2008; Dabrowska y
Pisula, 2010; Papageorgiou y Kalyva, 2010). Esta falta de apoyo estaria relacionada
con dificultades para mantener relaciones con los profesionales de apoyo y con las
de estos profesionales para reconocer las necesidades especificas de los padres
(Keller & Honig, 2004). Pese a eso, los padres, sin embargo, perciben que necesitan
mas ayuda en casa que las madres y consideran que tienen menos estrategias para
responder a las conductas disruptivas de sus hijos (Benson y Dewey, 2008 Sharpley
et al., 1997). Parece por tanto que los padres y las madres requieren diferente apoyo
y tienen diferentes formas de interpretar la experiencia y la participacion en sus
actividades como padres (Flippin and Crais, 2011). En este sentido, cuando se ponen
en marcha intervenciones para potenciar este bienestar, las madres participan en
mayor medida y obtienen mayores mejoras con las intervenciones comparadas con
los padres (Sofronoff and Farbotko, 2002).

3. Madres, Padres y corresponsabilidad.

No existen datos especificos actualizados sobre la dedicacion diferencial de madres
y padres en las actividades de crianza de sus hijos con TEA. Algunos estudios han
encontrado que las madres invierten cerca del doble de horas al dia en el cuidado
de sus hijos con TEA que los padres (9,5 horas frente a 4,9) (Pisula y Kowassoska
2010), y tienen mas posibilidad de dejar sus carrearas por el cuidado de éstos (Gray
2003).
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Los datos que se muestran a continuacion proceden de estimaciones realizadas por
los profesionales de las entidades socias de FESPAU. La metodologia de recogida
utilizada implica que no se pueden por tanto sacar conclusiones sobre los datos
obtenidos. Estos datos suponen (nicamente una aproximacion a la situacion sobre
la participacion de padres y madres en relacion con actividades de atencion
especifica de crianza de sus hijos. Los datos aparecen en funcion de los servicios
consultados. Estos servicios fueron aquellos en los que se requiere en mayor
medida de una familiar/tutor, bien por la edad o bien por las necesidades de apoyo
de las personas que participan en el servicio.

Servicio de Atencion Temprana.

La participacion de las MADRES en el SERVICIO DE
ATENCION TEMPRANA es:

m EL 0% de las Madres
m El 75% de las Madres

Las Madres compran material cuando es necesario

Las Madres tienen relacion con el/la terapeuta

Las Madres traen a los ninos al centro

Las Madres participan activamente en la
generalizacion de las actividades fuera de las
sesiones

Las Madres participan activamente en la puesta en
marcha de las Actividades del plan en las sesiones

Las Madres participan activamente en la Planificacion
de las Actividades dentro del plan

Las Madres participan activamente en la elaboracion
de la Planificacion Individual del Usuario

Las Madres participan activamente en la Planificacion
del Servicio (horarios, tipologia de sesiones,
localizacidn etc.)

El 25% de las Madres mEL50% de las Madres
EL 100% de las Madres

No aplicable

33% 67%

33% 67%
33% 67%
67% 33%

100%

100%

33% 33% 33%
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La participacion de los PADRES en el SERVICIO DE
ATENCION TEMPRANA es:

mEL 0% de los Padres El 25% de los Padres mELl50% de los Padres
mEl75% de los Padres  EL100% de los Padres

Los Padres compran material cuando es necesario

Los Padres tienen relacion con el/la terapeuta

Los Padres traen a los nifos al centro

Los Padres participan activamente en la
generalizacion de las actividades fuera de las
sesiones

Los Padres participan activamente en la puesta en
marcha de las Actividades del plan en las sesiones

Los Padres participan activamente en la Planificacion
de las Actividades dentro del plan

Los Padres participan activamente en la elaboracion
de la Planificacion Individual del Usuario

Los Padres participan activamente en la Planificacion
del Servicio (horarios, tipologia de sesiones,
localizacion etc.)

67%
67%
67%

67%

67%
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Servicio de Terapia Individual (diferentes nomenclaturas)

La participacion de las MADRES en el SERVICIO DE
TERAPIA INDIVIDUAL/HABILITACION FUNCIONAL es:

mEL0% de las Madres
m El 75% de las Madres

Las Madres compran material cuando es necesario

Las Madres tienen relacion con el/la terapeuta

Las Madres traen a los ninos al centro

Las Madres participan activamente en la generalizacion de
las actividades fuera de las sesiones

Las Madres participan activamente en la puesta en marcha
de las Actividades del plan en las sesiones

Las Madres participan activamente en la Planificacion de las
Actividades dentro del plan

Las Madres participan activamente en la elaboracion de la
Planificacion Individual del Usuario

Las Madres participan activamente en la Planificacion del
Servicio (horarios, tipologia de sesiones, localizacion etc.)

El 25% de las Madres mEL50% de las Madres
El 100% de las Madres

No aplicable

25%

25%

25%

25%
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La participacion de los PADRES en el SERVICIO DE TERAPIA

INDIVIDUAL/HABILITACION FUNCIONAL es:

mEl 0% de los Padres El 25% de los Padres mEL50% de los Padres
mEl75% de los Padres  EL100% de los Padres

Los Padres compran material cuando es necesario

Los Padres tienen relacion con el/la terapeuta

Los Padres traen a los ninos al centro

Los Padres participan activamente en la generalizacion de las
actividades fuera de las sesiones

Los Padres participan activamente en la puesta en marcha de
las Actividades del plan en las sesiones

Los Padres participan activamente en la Planificacion de las
Actividades dentro del plan

Los Padres participan activamente en la elaboracion de la
Planificacion Individual del Usuario

Los Padres participan activamente en la Planificacion del
Servicio (horarios, tipologia de sesiones, localizacion etc.)

Federacion Espaiiola de Autismo FESPAU

75%

75%

75%

No aplicable

100%

100%

50%

100%
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La participacion de las MADRES en el
CENTRO EDUCATIVO es:

mEL 0% de las Madres
m El 75% de las Madres

Las Madres compran material cuando es necesario

Las Madres tienen relacion con los profesionales

Las Madres traen a los ninos al centro

Las Madres participan activamente en la generalizacion de
las actividades fuera de las sesiones

Las Madres participan activamente en la puesta en marcha
de las Actividades del plan en las sesiones

Las Madres participan activamente en la Planificacion de
las Actividades dentro del plan

Las Madres participan activamente en la elaboracion de la
Planificacion Individual del Usuario

Las Madres participan activamente en la Planificacion del
Colegio (actividades, programas generales etc.)

El 25% de las Madres mEL50% de las Madres
EL 100% de las Madres

No aplicable

50%

100%
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La participacion de los PADRES en el
CENTRO EDUCATIVO es:

mEL 0% de los Padres
m El 75% de los Padres

Los Padres compran material cuando es necesario

Los Padres tienen relacion con los profesionales

Los Padres traen a los nifios al centro

Los Padres participan activamente en la generalizacion de
las actividades fuera de las sesiones

Los Padres participan activamente en la puesta en marcha
de las Actividades del plan en las sesiones

Los Padres participan activamente en la Planificacion de las
Actividades dentro del plan

Los Padres participan activamente en la elaboracion de la
Planificacion Individual del Usuario

Los Padres participan activamente en la Planificacion del
Colegio (actividades, programas generales etc.)

El 25% de los Padres mELl50% de los Padres
EL 100% de los Padres

No aplicable

100%

100%
sE s

100%

100%
sE s
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La participacion de las MADRES en el CENTRO DE DIA es:

mEL 0% de las Madres
mEl 75% de las Madres

Las Madres compran material cuando es necesario

Las Madres tienen relacion con los profesionales

Las Madres traen a los usuarios al centro

Las Madres participan activamente en la generalizacion de
las actividades fuera de las sesiones

Las Madres participan activamente en la puesta en marcha
de las Actividades del plan en las sesiones

Las Madres participan activamente en la Planificacion de las
Actividades dentro del plan

Las Madres participan activamente en la elaboracion de la
Planificacion Individual del Usuario

Las Madres participan activamente en la Planificacion del
Servicio (actividades, horarios, programas generales etc.)

El 25% de las Madres mEL50% de las Madres
EL 100% de las Madres

No aplicable

33%

33%

33%

33%
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La participacion de los PADRES en el CENTRO DE DIA es:

mEL 0% de los Padres
m El 75% de los Padres

Los Padres compran material cuando es necesario

Los Padres tienen relacion con los profesionales

Los Padres traen a los usuarios al centro

Los Padres participan activamente en la generalizacion de las
actividades fuera de las sesiones

Los Padres participan activamente en la puesta en marcha de
las Actividades del plan en las sesiones

Los Padres participan activamente en la Planificacion de las
Actividades dentro del plan

Los Padres participan activamente en la elaboracion de la
Planificacion Individual del Usuario

Los Padres participan activamente en la Planificacion del
Servicio (actividades, programas generales etc.)

El 25% de los Padres mELl50% de los Padres
EL 100% de los Padres

No aplicable

33%

33%

33%

33%

33%
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La participacion de las MADRES en el SERVICIO DE EMPLEO

es

mEL 0% de las Madres
m El 75% de las Madres

Las Madres compran material cuando es necesario

Las Madres tienen relacion con los profesionales

Las Madres traen a los usuarios al centro

Las Madres participan activamente en la generalizacion de las
actividades fuera de las sesiones

Las Madres participan activamente en la puesta en marcha de
las Actividades del plan en las sesiones

Las Madres participan activamente en la Planificacion de las
Actividades dentro del plan

Las Madres participan activamente en la elaboracion de la
Planificacion Individual del Usuario

Las Madres participan activamente en la Planificacion del
Servicio (actividades, horarios, programas generales etc.)

.
.

El 25% de las Madres mEL50% de las Madres
EL 100% de las Madres

No aplicable

100%

100%
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La participacion de los PADRES en el SERVICIO DE
EMPLEO es:

mEL 0% de los Padres
m El 75% de los Padres

El 25% de

Los Padres compran material cuando es necesario

Los Padres tienen relacion con los profesionales

Los Padres traen a los usuarios al centro

Los Padres participan activamente en la generalizacion de
las actividades fuera de las sesiones

Los Padres participan activamente en la puesta en
marcha de las Actividades del plan en las sesiones

Los Padres participan activamente en la Planificacion de
las Actividades dentro del plan

Los Padres participan activamente en la elaboracion de la
Planificacion Individual del Usuario

Los Padres participan activamente en la Planificacion del
Servicio (actividades, programas generales etc.)

EL 100% de los Padres

los Padres mELl50% de los Padres

No aplicable

100%

100%

100%
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La participacion de las MADRES en la RESIDENCIA es:

mEL 0% de las Madres El 25% de las Madres mEL50% de las Madres
mEL75% de las Madres ~ EL100% de las Madres = No aplicable

Las Madres compran material cuando es necesario

Las Madres tienen relacion con los profesionales

Las Madres traen a los usuarios al centro

Las Madres participan activamente en la generalizacion de
las actividades fuera de las sesiones

Las Madres participan activamente en la puesta en marcha
de las Actividades del plan en las sesiones

Las Madres participan activamente en la Planificacion de las
Actividades dentro del plan

Las Madres participan activamente en la elaboracion de la
Planificacion Individual del Usuario

Las Madres participan activamente en la Planificacion del
Servicio (actividades, horarios, programas generales etc.)

100%
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La participacion de los PADRES en la RESIDENCIA es:

mEL 0% de los Padres
mEl 75% de los Padres

Los Padres compran material cuando es necesario

Los Padres tienen relacion con los profesionales

Los Padres traen a los usuarios al centro

Los Padres participan activamente en la generalizacion de las
actividades fuera de las sesiones

Los Padres participan activamente en la puesta en marcha de
las Actividades del plan en las sesiones

Los Padres participan activamente en la Planificacion de las
Actividades dentro del plan

Los Padres participan activamente en la elaboracion de la
Planificacion Individual del Usuario

Los Padres participan activamente en la Planificacion del
Servicio (actividades, programas generales etc.)

El 25% de los Padres mEL50% de los Padres
El 100% de los Padres

No aplicable

100%

100%
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La participacion de las MADRES en el SERVICIO DE OCIO
es:

m El 0% de las Madres
mEL75% de las Madres

Las Madres compran material cuando es necesario

Las Madres tienen relacion con los profesionales

Las Madres traen a los usuarios al centro

Las Madres participan activamente en la generalizacion
de las actividades fuera de las sesiones

Las Madres participan activamente en la puesta en
marcha de las Actividades del plan en las sesiones

Las Madres participan activamente en la Planificacion de
las Actividades dentro del plan

Las Madres participan activamente en la elaboracion de la
Planificacion Individual del Usuario

Las Madres participan activamente en la Planificacion del
Servicio (actividades, horarios, programas generales etc.)

El 25% de las Madres mEL50% de las Madres
EL 100% de las Madres

No aplicable

20% 20%

20% 20%

20%

20% 20%

20% 40%

40%

40%

20% 20%
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La participacion de los PADRES en el SERVICIO DE OCIO
es:

mEL 0% de los Padres El 25% de los Padres mELl50% de los Padres

m El 75% de los Padres EL 100% de los Padres

Los Padres compran material cuando es necesario

Los Padres tienen relacion con los profesionales

Los Padres traen a los usuarios al centro

Los Padres participan activamente en la generalizacion de
las actividades fuera de las sesiones

Los Padres participan activamente en la puesta en marcha
de las Actividades del plan en las sesiones

Los Padres participan activamente en la Planificacion de
las Actividades dentro del plan

Los Padres participan activamente en la elaboracion de la
Planificacion Individual del Usuario

Los Padres participan activamente en la Planificacion del
Servicio (actividades, programas generales etc.)

No aplicable

80%

60%

60%

80%

60%

40%

40%
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4. Propuestas.

La corresponsabilidad en la familia es un aspecto especialmente complejo en el que
interactian factores en todos los niveles. Cuando contemplamos a las familias de
personas con TEA, a esta complejidad se suma el impacto diferencial que tiene en
padres y madres la crianza de una persona con TEA y las diferentes estrategias de
afrontamiento utilizadas por ambos. Una mejora de la corresponsabilidad familiar
implica respuestas en todos los niveles, desde de las administraciones publicas,
pasando por los agentes laborales, hasta llegar a los miembros de la familia. Sin una
respuesta coordinada, los efectos de las acciones quedaran atenuados. Haas vy
Hwang (2019) describen como las politicas pueden tener efectos reales limitados si
estas no van acompanadas de cambios culturales, por ejemplo, en las
organizaciones.

Las entidades de atencion especifica a las personas con TEA podemos igualmente
contribuir al fomento de la corresponsabilidad. Desde otros campos de actuacion se
han puesto en marcha diferentes estrategias para fomentar esta
corresponsabilidad. Urrutia y Figueroa (2015) hacen hincapié en promover las
habilidades de padres y madres de forma ajustada para asi mejorar el sentido de
eficacia, la percepcion de competencia y la autonomia, lo que redundara en una
mayor corresponsabilidad y en mejoras en las interacciones padres-madres-hijos.
Este punto es especialmente relevante en el caso de las familias de las personas
con TEA, teniendo en cuenta que algunos estudios indican que especialmente los
padres se perciben con menores habilidades para manejar determinadas conductas
de sus hijos (Benson and Dewey, 2008 Sharpley et al., 1997). Avila (2017) por su parte,
tiene en cuenta dimensiones logisticas relacionadas con el reparto de tareas y
responsabilidades, pero también una dimension que tiene que ver con el apoyo
emocional y la motivacion entre los miembros de la familia. Nuevamente este
aspecto es especialmente relevante en el campo que nos ocupa si tenemos en
cuenta el impacto emocional en las familias de las personas con TEA. Con respecto a
las cuestiones metodologicas, Fuente et al., (2015) proponen trabajar a través de
intervenciones grupales con actividades experienciales donde se fomente la
expresion, la escucha y el intercambio y los aprendizajes se construyan
colectivamente. Nuevamente, las intervenciones grupales son especialmente
relevantes y han mostrado ser eficaces en el campo del bienestar de las madres y
padres de las personas con TEA (Da Paz y Wallander, 2017).

Teniendo en cuenta la informacion analizada, a continuacion, se describe una serie
de estrategias que pueden resultar Gtiles para fomentar la corresponsabilidad
familiar en las familias de las personas con TEA, contribuyendo asi a mejorar el
bienestar de sus miembros. Las estrategias deben enmarcarse en un plan
estratégico general que debe partir de la vision y mision de la entidad.

e Potenciar servicios de apoyo a familias en las entidades con recursos vy
personal especifico. Estos servicios deben contemplar acciones transversales

Federacion Espaiiola de Autismo FESPAU
c/ Garibay 7, 32 Dcha. - 28007 MADRID | Tfno.912905806 | Fax. 9129058 10
CIF: G-81104291 | Web: www.fespau.es | Email: autismo@fespau.es

Pagina 18 de 22


http://www.fespau.es/
mailto:autismo@fespau.es

e & o
N/ \S Fundacién

FESPQU ool L

GOBIERNO MINISTERIO
DE ESPANA DE SANIDAD, CONSUMO
Y BIENESTAR SOCIAL

OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

al resto de servicios de forma que el fomento de la corresponsabilidad y la
mejora del bienestar de las familias esté presente en todos los servicios de
la entidad.

Establecer procedimiento de evaluacion sistematica y exhaustiva de las
necesidades de los padres y madres en todos los ambitos, entre ellos: los
aspectos de caracter logistico relacionados con el manejo diario de las
actividades de sus hijos, los aspectos que tienen que ver con las estrategias
con las que los padres y madres perciben que cuentan para potenciar el
desarrollo de sus hijos y manejar las conductas desajustadas y, por Gltimo,
también de forma fundamental, el estado del bienestar emocional de madres
y padres.

Evaluar exhaustivamente las fuentes de apoyo formales e informales con las
que madres y padres cuentan. Tal y como se ha visto padres y madres
pueden diferir en el manejo y la bUsqueda que realizan del apoyo formal e
informal. Es por eso necesario estar especialmente atentos a la
manifestacion de las necesidades de padres y madres, detectando aquellas
que pueden no ser explicitadas.

Establecer canales de comunicacion abiertos, fluidos y bidireccionales, de
forma que constantemente se puedan evaluar las necesidades, poner en
marcha acciones adaptadas y comprobar los efectos de esas acciones
regulandolas cuando sea necesario.

Poner en marcha acciones que redunden de forma directa en:

o Generacion de apoyos formales para las familias.

o Generacion de recursos socioeconomicos de apoyo en los casos en
los que sea necesario.

o Generar redes de apoyo informal.

o Mejorar las estrategias de padres y madres para manejar las
conductas de sus hijos que puedan resultar mas demandantes a
través de programas psicoeducativos grupales y/o individuales. Una
mayor percepcion de competencia redundara en una mayor
corresponsabilidad.

o Mejorar el bienestar emocional de madres y padres, no sblo a través
de las estrategias anteriores sino a través de estrategias de
regulacion personal que permitan, ademas, una mayor toma de
conciencia de la corresponsabilidad y una mayor apertura al cambio.
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