‘‘‘‘‘‘‘‘‘

Programa de Doctorado de BIOMEDICINA, INVESTIGACION

TRASLACIONAL Y NUEVAS TECNOLOGIAS EN SALUD
Facultad de Medicina

Universidad de Malaga

TESIS DOCTORAL

“FACTORES DE RIESGO AMBIENTALES, FAMILIARES Y
NEUROFISIOLOGICOS, EN EL DESARROLLO DE
COMORBILIDADES PSIQUIATRICAS EN NINOS
PREESCOLARES CON TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA”

Ester Marin Gamez

2024

Directores:

Marina Romero Gonzalez

Miguel Angel Barbancho Fernandez

Tutor/a:

Miguel Angel Barbancho Fernandez



UNIVERSIDAD
DE MALAGA

AUTORA: Ester Marin Gamez
https://orcid.org/0009-0001-3840-7397

EDITA: Publicaciones y Divulgacion Cientifica. Universidad de Malaga

@06

Esta obra esta bajo una licencia de Creative Commons Reconocimiento-NoComercial-
SinObraDerivada 4.0 Internacional:
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/legalcode

Cualquier parte de esta obra se puede reproducir sin autorizacion

pero con el reconocimiento y atribucion de los autores.

No se puede hacer uso comercial de la obra y no se puede alterar, transformar o hacer
obras derivadas.

Esta Tesis Doctoral esta depositada en el Repositorio Institucional de la Universidad de
Malaga (RIUMA): riuma.uma.es



DECLARACION DE AUTORIA Y ORIGINALIDAD DE LA TESIS

PRESENTADA PARA OBTENER EL TiTULO DE DOCTOR
D./Diia: ESTER MARIN GAMEZ

Estudiante del programa de doctorado de la Universidad de Mélaga: Biomedicina,
Investigacion Traslacional y Nuevas Tecnologias en Salud, autor/a de la tesis,
presentada para la obtencion del titulo de doctor por la Universidad de Malaga,
titulada: “Factores de riesgo ambientales, familiares y neurofisiologicos en el
desarrollo de comorbilidades psiquiatricas en nifios preescolares con Trastorno

del Espectro Autista™.

Realizada bajo la tutorizacion de Miguel Angel Barbancho Fernandez y direccion

de Marina Romero Gonzalez y Miguel Angel Barbancho Fernandez
DECLARO QUE:

La tesis presentada es una obra original que no infringe los derechos de propiedad
intelectual ni los derechos de propiedad industrial u otros, conforme al
ordenamiento juridico vigente (Real Decreto Legislativo 1/1996, de 12 de abril,
por el que se aprueba el texto refundido de la Ley de Propiedad Intelectual,
regularizando, aclarando y armonizando las disposiciones legales vigentes sobre

la materia), modificado por la Ley 2/2019, de 1 de marzo.

Igualmente asumo, ante la Universidad de Mélaga y ante cualquier otra instancia,
la responsabilidad que pudiera derivarse en caso de plagio de contenidos en la

tesis presentada, conforme al ordenamiento juridico vigente.
En Malaga, a Marzo 2024

Fdo.



MARINA

GONZALEZ

ROMERO

MIGUEL

BARBANCHO

FERNANDEZ

ANGEL

ESTER

GAMEZ

MARIN




D. / D* MIGUEL ANGEL BARBANCHO FERNANDEZ, PROFESOR
TITULAR de la Facultad de Medicina de la Universidad de Malaga y D*
MARINA ROMERO GONZALEZ, FACULTATIVA ESPECIALISTA DE
AREA EN PSIQUIATRiA INFANTIL CERTIFICA/N Que D/D* ESTER
MARIN GAMEZ ha obtenido y estudiado personalmente bajo mi direccion los
datos clinicos necesarios para la realizacion de su Tesis Doctoral, titulada:
““Factores de riesgo ambientales, familiares y neurofisioldgicos en el desarrollo
de comorbilidades psiquiatricas en nifios preescolares con Trastorno del Espectro
Autista ”, que considero tiene el contenido y rigor cientifico necesario para ser
sometido al superior juicio de la Comision que nombre la Universidad de Malaga

para optar a grado de Doctor.

Y que las publicaciones en coautoria que avalan la presentacion de esta tesis y

cuyas referencias son:

- M. Romero, E. Marin, J. Guzman-Parra et al. Relacion entre estrés y malestar
psicoldgico de los padres y problemas emocionales y conductuales en nifios
preescolares con trastorno del espectro autista. Anales de Pediatria 94 (2021)
99---106.
no ha sido utilizada en tesis anteriores ni en la Universidad de Malaga ni en

otras Universidades.

Y para que conste, en cumplimiento de las disposiciones vigentes, expido el

presente certificado en
Malaga , Marzo 2024

Directores



MARINA ROMERO GONZALEZ MIGUEL ANGEL BARBANCHO

FERNANDEZ

Tutor/a

MIGUEL ANGEL BARBANCHO

FERNANDEZ




AGRADECIMIENTOS

Quiero expresar mi mas sincero agradecimiento a la directora de mi tesis, la Dra.

Marina Romero.

Estoy particularmente agradecida al Dr. Miguel Angel Barbancho como Tutor y
Director y al Doctor Pablo Lara por su orientacion profesional y apoyo, y a todas
las personas que han colaborado de una u otra forma a que lleve a cabo este

proyecto.

Quiero mencionar también a los padres de mis hijos, al Dr. Enrique Soto y al
profesor de Viola David Bravo, por motivarme y ayudarme a poder realizar este

proyecto. A mi familia, sobre todo a mis padres, apoyo incondicional en mi vida.

Se la quiero dedicar a mis 4 hijos: Martina, Jimena, Marina y Mario, por ser los

que hacen que sea mejor persona cada dia y el motor de mi vida. Gracias.



INDICE

1. INTRODUCCION.........ccoiiiiiiiiii e 11
1.1. DEFINICION DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA ............12
1.2. PATOLOGIAS COMORBIDAS EN TEA..........cvveeiiiiiiiiiic. 13

1.2.1. COMORBILIDAD DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA 'Y

TRASTORNO POR DEFICIT DE ANTENCION E HIPERACTIVIDAD...14

1.2.2. COMORBILIDAD DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA'Y

TRASTORNO OBSESIVO COMPULSIVO.............ovieiveicen 16
1.3. COMORBILIDAD CON SINTOMAS PSIQUIATRICOS............oe..... 20
1.3.1.  PROBLEMAS ALIMENTARIOS..........cuuiiiiiiiiiiieiii, 20
1.32.  ALTERACIONES DE ANSIEDAD..........ccovvuiiiiiiieaeeeii, 20
1.3.3.  OTRAS ALTERACIONES PSIQUIATRICAS........................ 21

1.4. PREVALENCIA DE LAS COMORBILIDADES EN TRASTORNO DEL

ESPECTRO AUTISTA. ...t 22

1.5. EMOCIONES EXPRESADAS. .. ..o, 22

1.6. ESTRES PARENTAL EN PADRES DE NINOS/AS CON TRASTORNO

DEL  ESPECTRO AUTISTA. ... 24

1.7. ALTERACIONES EPILEPTIFORMES EN NINOS/AS CON

TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA......ccooiiiiiiiiiie, 26

2.OBJETIVOS E HIPOTESIS............ccoeiiiiiiiiiiee e, 30



3. REVISION BIBLIOGRAFICA DE EMOCIONES EXPRESADAS EN

TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA.................o 33

3.1. LA CONSTRUCCION DE LA EMOCION EXPRESADA................. 34

3.1.1.  ENTREVISTA FAMILIAR CAMBERWELL (CFI).................34

3.1.2.  MUESTRA DE HABLA DE CINCO MINUTOS (FMSS)........35

3.1.3.  EL CUESTIONARIO FAMILIAR (FQ)........cccciiiiiii 37

3.1.4. MUESTRA DE HABLA DE CINCO MINUTOS ESPECIFICA

PARA EL AUTISMO (ASEFMSS. ...t 38

4. METODOLOGIA ... 41

4.1. PARTICIPANTES Y PROCEDIMIENTO DE RECOGIDA DE DATOS..42

4.2. EVALUACIONES DIRECTAS DE LOS NINOS..........oeiviieiiinn, 42
4.3. CUESTIONARIOS PARA LOS PADRES......cccoiiiiiiiiiiie 44
4.4. ANALISIS ESTADISTICOS: .....oovviieiiiiiiiieee e, 46

4.4.1. ASOCIACION ESTRES PARENTAL CON COMORBILIDADES

.............................................................................................. 46
4.42. ESTUDIO ALTERACIONES EPILEPTIFORMES.................. 47
44.3. ADAPTACION DEL ASFMSS AL IDIOMA ESPANOL........... 48

5. RESULTADOS. .....coouniiiiiiii e, 50

5.1. EMOCIONES EXPRESADAS ENTEA.........ccoiiiiiiiiiieiiiieeeiin 51

5.1.1. RESULTADOS DE LA ADAPTACION DEL ASFMSS AL
IDIOMA  ESPANOL... ..ottt e, 51



5.1.2.  VALIDACION DE CONTENIDO..............cccovmiiiiiiiiieeinn.. 51

5.2. ESTRES PARENTAL EN PADRES DE NINOS/AS CON TRASTORNO

DEL ESPECTRO AUTISTA. .. ..o 54

52.1. VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS............ 54

52.2.  ANALISIS ASOCIACION ENTRE ESTRES PARENTAL Y

PROBLEMAS EMOCIONALES Y CONDUCTUALES .................... 55

5.3. ALTERACIONES EPILEPTIFORMES EN EL EEG EN NINO/AS CON

TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA..........ooooiii 58
5.3.1. CARACTERISTICAS DE LOSNINOS..........ccooeieeiiee... 58
5.3.2. COMPARACIONES DE GRUPOS.........cooiii 60

6. DISCUSION ... yepperneenins 63
6.1. PUNTOS FUERTES Y LIMITACIONES. ... 70
6.2. IMPLICACIONES Y FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION........ 72
T.CONCLUSIONES ... 77
8. BIBLIOGRAFIA. ... e, 80
9. INDICE DE FIGURAS. ... 96
10. INDICE DE TABLAS. ... 98
11, ANEXO L e 100

MANUAL PARA CODIFICAR EMOCIONES EXPRESADAS EN

PADRES DE NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA:

“The Autism — Specific Five Minutes Speech Sample (ASFMSS)”



12 ANEXOIL. ..o 124

PAUTAS DE ADMINISTRACION DE EMOCIONES EXPRESADAS
PARA PADRES DE INDIVIDUOS CON TRASTORNO DEL

ESPECTRO AUTISTA Y OTROS TRASTORNOS RELACIONADOS

13 ANEXO TIL. ..o 129
HOJA DE CODIFICACION AS-FMSS

14 ANEXO IV ..o, 132

ARTICULOS CIENTIFICOS EN LOS QUE SE BASA LA TESIS

DOCTORAL

10



11



1.1. DEFINICION DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA:

El trastorno del espectro autista (TEA) es una discapacidad grave y de por vida
que afecta a aproximadamente 1 de cada 59 nifios (Centro para el Control y la
Prevencion de Enfermedades, CDC, Baio, 2018). Se caracteriza por deficiencias
generalizadas en la comunicacion social e intereses estereotipados y restringidos
(Asociacion Psiquiatrica Americana, 2013). Ademas de estos sintomas centrales
del autismo, entre el 70 y el 90% de los nifios con TEA tienen importantes
trastornos psiquiatricos adicionales que perjudican su funcionamiento cotidiano y
reducen su calidad de vida y la de sus familias (Hofvander et al. 2009; Salazar et

al. 2015; Simonoff et al. 2008).

Comunmente toman la forma tanto de problemas emocionales (por ejemplo,
ansiedad o 4nimo depresivo) como conductuales (por ejemplo, problemas de
conducta oposicionista o hiperactividad). Algunas investigaciones previas indican
que tales problemas emocionales y conductuales estin mds cercanamente
relacionados con el funcionamiento familiar (McStay et al. 2014b; Pozo et al. 201)
y con el bienestar parental (Vasilopoulou and Nisbet 2016) que con los sintomas

nucleares de TEA.

Anteriormente, los problemas psiquiatricos de los nifios y adultos con autismo
solian atribuirse al propio autismo. Sin embargo, muchos autores apoyan la
importancia de llevar a cabo una caracterizacion fenotipica para mejorar la
clasificacion del DSM-5 (figura 1), basada no s6lo en los sintomas basicos

especificos de los trastornos del espectro autista, sino también en sus
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comorbilidades y otros factores que pueden influir en la funcionalidad de este

complejo espectro del autismo (Grzadzinski et al. 2013; Romero et al. 2016).
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Figura 1 (Tomada de Gradzinski et al. 2013) Clasificacion diagnostica Trastorno
del Espectro Autista DSM-V.

1.2. PATOLOGIAS COMORBIDAS EN LOS TRASTORNOS DEL

ESPECTRO AUTISTA:

Segun un reciente metaanalisis, se encontraron estimaciones de prevalencia global
conjunta del 28% del TEA para el trastorno de hiperactividad por déficit de
atencion, el 20% para los trastornos de ansiedad, el 13% para los trastornos del
suefio y la vigilia, el 12% para los trastornos perturbadores, del control de los
impulsos y de la conducta, el 11% para los trastornos depresivos, el 9% para el
trastorno obsesivo-compulsivo, el 5% para los trastornos bipolares y el 4% para
el trastorno del espectro de la esquizofrenia (Lai MC et al. 2019). Los individuos

con diagnostico de TEA frecuentemente presentan otros trastornos psiquidtricos
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tales como Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad (TDAH), trastornos

de ansiedad, alteraciones del humor, etc. (Simonoff E et al. 2008).

La identificacion de comorbilidades tiene que incluir tanto aquellos sintomas que
son suficientes para el diagnostico de comorbilidad diagndstica como aquellos
sintomas aislados que pueden ser relevantes en cuanto descriptores de fenotipos
individuales, tales como alteraciones alimentarias, alteraciones conductuales tipo

auto/heteroagresiones.

1.2.1. COMORBILIDAD DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA Y

TRASTORNO POR DEFICIT DE ANTENCION E HIPERACTIVIDAD

El trastorno por déficit de atencidn es el problema psiquiatrico mas importante de
todos los que afectan a los nifios en edad escolar, con unas cifras de prevalencia
estables a lo largo de diferentes razas y culturas que oscilan entre 4 y 8% de los

nifos en estas edades. (Correas et al. 2009).

Cada vez sabemos mas sobre la etiopatogenia de este trastorno. Los estudios,
primero familiares y de gemelos, y, mas tarde, genéticos han demostrado que la
heredabilidad de este trastorno se sitiia alrededor del 75%, lo que hace que el
TDAH sea uno de los trastornos en psiquiatria con una base genética mas clara.

(Biederman et al. 2005).

Es un trastorno de la conducta con una base neurobiologica que se caracteriza por
un desarrollo inapropiado de diferentes grados de inatencion e impulsividad, y en
algunas ocasiones de hiperactividad (Biederman et al. 2005 y Faraone et al. 2005).
Es un trastorno crénico que interfiere con la capacidad de la persona para regular

su nivel de actividad (hiperactividad), tener un adecuado control motor
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(impulsividad) y atender a las tareas de forma apropiada (Weiss et Hechtman,

1979).

Actualmente se mantiene la idea de que el diagnostico de TDAH es clinico y debe
observarse desde un punto de vista dimensional, a pesar de que la mayoria de las
categorias diagndsticas actuales lo conceptualizan como categorias diagnosticas,
como es el caso de la CIE (Clasificacion Internacional de Enfermedades) y el
DSM (Manual diagnostico y Estadistico de la Asociacion Americana de
Psiquiatria). El valor diagnéstico se debe constituir cuando generen alguna
dificultad en su desarrollo o interfieran en su normal funcionamiento escolar,

social y familiar (Waxmonsky et al. 2003).

El DSM 5, a diferencia del DSM IV-TR, admite comorbilidad de TDAH en
pacientes diagnosticados de TEA. Un creciente nimero de estudios ha demostrado
que ambas patologias pueden co-existir. (Holtmann M et al.2007; Yerys BE et al.
2009; Brereton AV et al. 2006; Gadow KD et al. 2006; Goldstein S et Schwebach

AJ 2004; Lee et Ousley, 2006; Leyfer et al. 2006; Sinzig et al. 2009).

Un alto porcentaje de nifios diagnosticados de TEA que buscan servicios
sanitarios presentan comorbilidad con TDAH, con un rango comprendido entre el
37% (Gadow KD et al. 2006.) y el 85% (Lee et Ousley, 2006) (89) a través de
estudios realizados en Estados Unidos y Europa. Patricia A Rao et al. obtuvieron
un porcentaje inferior al 29% debido a que se centraron en un reclutamiento no

clinico para evitar el sobrediagnostico, (Patricia A Rao et al. 2013).

Se ha evidenciado la existencia de un solapamiento en la presentacion clinica entre
TEA y TDAH. Ambas patologias incluyen problemas de comunicacion,

comportamientos restrictivos, y problemas con la atencion (Hattori J et al. 2006).
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1.2.2. COMORBILIDAD DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA Y

TRASTORNO OBSESIVO COMPULSIVO

El Trastorno Obsesivo Compulsivo (TOC) en nifios y adolescentes es similar al
cuadro clinico observado en adultos. La mitad de los casos comienzan a edades
tempranas. Se trata de un trastorno grave en muchos casos y, tiende a evolucionar

de forma cronica. (Flamet et al. 1990; Zohar et al. 1999).

Los primeros trabajos sobre las tasas de prevalencia del TOC en la infancia
comenzaron en los afios 1940. Flamet et al. 1988, realizaron el primer estudio en
adolescentes, y obtuvieron unas tasas de prevalencia del 1% y una prevalencia de

vida del 1,9%.

El diagndstico de TOC en la infancia es siempre clinico. Se acepta que los
criterios diagnosticos son similares a los adultos. El manual diagndstico DSM-1V-
TR es el mas utilizado para su diagnéstico. En algin momento del curso del
diagndstico, la persona afectada reconoce que las obsesiones y compulsiones son
excesivas e irracionales. No obstante, en los nifos hay que relativizar el concepto
de irracionalidad e intrusidn, pues, con cierta frecuencia, se encuentran nifios y
adolescentes con sintomas de TOC cuyos pensamientos no se consideran

irracionales o extranos para la edad etaria.

El DSM IV-TR (APA, 2000) y su version anterior, el DSM IV (APA, 1994),
introdujeron el criterio de que los nifios mas jovenes no siempre reconocen sus
obsesiones o compulsiones como irracionales. En este sentido, comportamientos
repetitivos y estereotipias, intereses restringidos y actividades rutinarias forman
parte de los items a nivel conductual para el diagnostico de TEA tanto en DSM

IV como en la nueva clasificacion de DSM 5.
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Por razones puramente fenomenologicas, el TOC y el autismo incluyen tanto las
manifestaciones conductuales (por ejemplo, las compulsiones en el TOC,
rituales/rutinas en el autismo) como manifestaciones cognitivas (por ejemplo, las
obsesiones en el TOC, e insistencia en la igualdad y preocupaciones en el
autismo), aunque la forma o el contenido de estos sintomas es diferente en los dos

trastornos (Zandt, F et al. 2007; McDougle CJ et al. 1995).

Con el autismo, tiende a involucrar a formas menos complejas debido

probablemente a la existencia de trastornos cognitivos y/o del lenguaje.

A pesar de cualquier superposicion, el perfil de los comportamientos repetitivos
en el autismo y el TOC también es diferenciable (Bejerot S et al. 2007). Por
ejemplo, los individuos con TOC normalmente no presentan las conductas
motoras repetitivas asociadas frecuentemente con el autismo (aleteo de manos,
por ejemplo). Por otra parte, los individuos con TOC exhiben méas de limpieza,
comprobacion y recuento de los comportamientos en tanto que los individuos con
autismo se involucran en madas acaparamiento, en ordenar, tocar / golpear

ligeramente, y las lesiones autoinfligidas (McDougle CJ et al. 1995).

En el TOC, se presume que las acciones repetitivas (compulsiones) funcionan para
evitar los estados de danimo negativos (por ejemplo, ansiedad); sin embargo,
algunos tipos de comportamiento repetitivo en el autismo parecen estar asociados
con enfoque de motivaciéon o los estados de animo positivos (por ejemplo,
intereses inusuales, preocupaciones). En el examen fisiopatologico, las similitudes
en el funcionamiento neuroquimico se han observado entre el TOC y el autismo,

incluyendo la serotonina y los sistemas de dopamina; esta informacién orienta los
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esfuerzos de la investigacion para el de tratamiento con farmacos (King B et al.

2009).

Hasta ahora, el uso de medicamentos para tratar los comportamientos repetitivos
en el autismo ha demostrado ser menos exitosa (King B et al. 2009) que en el
TOC. Del mismo modo, no esté claro que los tratamientos conductuales disefiados
para el TOC puedan ser los idoneos para abordar las formas especificas de

comportamiento repetitivo que se producen en el autismo.

En el estudio realizado por Zant et al. 2007, se concede especial relevancia a las
dos condiciones en las que el comportamiento repetitivo es un sintoma principal,
los Trastornos del Espectro Autista (TEA) y el Trastorno Obsesivo Compulsivo
(TOC), con el fin de evaluar las similitudes y diferencias en el comportamiento
repetitivo en cada uno de estos trastornos. Esta comparacion tiene por objeto
proporcionar informacion sobre la especificidad de las formas particulares de
comportamiento repetitivo en cada uno de estos trastornos y, en general, para

mejorar nuestra comprension de este sintoma importante.

En los pacientes con TEA, los comportamientos parecen cambiar la presentacion
a través del tiempo. Los nifilos més pequeios con autismo (nifios de 2-4 afios)
tienen conductas repetitivas principalmente motoras y sensoriales, mientras que
los nifios mayores (7-11 afios) presentan comportamientos mas elaborados. Y
aunque la edad se relaciona con mejoras en el &mbito social y la comunicacion,

habia menos mejoras en el dominio de conductas repetitivas (Zant et al. 2007).

El comportamiento repetitivo, en forma de obsesiones y compulsiones, es un
componente de la definicion del trastorno obsesivo compulsivo (TOC), un

trastorno que es cada vez mas reconocido en los nifios y adolescentes.
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Las similitudes en el comportamiento repetitivo en los TEA y el TOC indican que
a veces se requiere una evaluacion cuidadosa para realizar un diagnostico
diferencial. Otra cuestion que ha recibido cierta atencion en la literatura es la de
si un TOC secundario puede o debe ser diagnosticada en personas con TEA. El
DSM 1V sugiere que el comportamiento repetitivo es una fuente de placer en esta
patologia, pero una fuente de ansiedad en el TOC: promueve la consideracion de
las deficiencias sociales y de comunicacion, al considerar el diagndstico
diferencial; pero no proporciona ninguna orientacion en relaciéon con el

diagnostico secundario.

La evaluacion de las similitudes y las diferencias del comportamiento repetitivo
entre TEA y TOC es probable que se haya visto obstaculizada por varios factores,
incluyendo el uso de una terminologia diferente. Por ejemplo, los nifios con
autismo a menudo se describen como “obsesionados” con un area especifica de
conocimiento; pero existe diferencia con las obsesiones en el TOC, puesto que se

disfruta y no parece provocar ansiedad.

Es posible que los nifios con TEA persigan sus intereses restrictivos de forma
obsesiva como una respuesta a la ansiedad; sin embargo, las alteraciones en el
lenguaje y las dificultades de introspeccion en estos nifios hacen que sea dificil
evaluarlo. Estos factores también hacen que sea dificil evaluar si los nifios con
TEA consideran sus comportamientos repetitivos como extraiios y no deseados,
una caracteristica que se considera como un componente de la definicién del

trastorno obsesivo compulsivo.

Zandt et al. (2007) han tratado de comparar el comportamiento repetitivo en TEA

y en TOC. Los adultos TEA reportaron mas obsesiones que compulsiones, y, en
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general, reportaron obsesiones y compulsiones menos sofisticadas que aquellos
con TOC. El estudio se bas6 en gran medida en el informe de los padres ya que la
mayoria de las personas con TEA tenia una discapacidad intelectual, y una
proporcion significativa, no tenia lenguaje. Ademas, la diferencia en inteligencia

entre los grupos puede haber exagerado las diferencias entre los dos trastornos.

Las causas subyacentes de la conducta repetitiva no estan claras, si bien la
modulacion de excitacion suele ser sugerida para TEA, y la ansiedad para el TOC.
Las deficiencias en el funcionamiento ejecutivo también se han sugerido como un

factor causal, con impedimento demostrado en ambos trastornos.
1.3. COMORBILIDAD CON SINTOMAS PSIQUIATRICOS

1.3.1. PROBLEMAS ALIMENTARIOS

En nifos desarrollados con normalidad, la prevalencia clinica de trastorno de la
conducta alimentaria es baja (R. Bryant-Waugh et al. 2010; D. E. Nicholls et al.
2011), con una prevalencia de 0,15% que cumplen diagnostico segun la escala
DSM 1V (T. Ford et al. 2003) . Sin embargo, algun grado de alteracion de la
conducta alimentaria es muy frecuente en los nifios, afectando desde un 20 a un
40%. (R. Bryant-Waugh et al.2010). Por otro lado, los nifios con sintomas
tempranos de alteraciones neuropsiquiatricas presentan problemas sanitarios con
mayor frecuencia (L. G. Bandini et al. 2010; M. Rastam et al. 2008) comparados

con los nifios que no presenta ningun trastorno. (R. Bryant-Waugh et al. 2010).
1.3.2. ALTERACIONES DE ANSIEDAD

Recientemente, investigadores de la Universidad de Amsterdam revisaron 31

estudios que se centraban en la presencia de trastornos de ansiedad en nifios
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menores de 18 afios con TEA. Tras la revision de estos estudios, los investigadores
concluyeron que alrededor del 40% de los nifios con TEA tenian al menos un
diagnéstico de trastorno de ansiedad comoérbido (Van Steensel et al. 2011). Los
psicologos incluyen numerosos diagnosticos bajo el epigrafe de trastornos de
ansiedad, pero la fuerza debilitante detras de todos ellos es la presencia de una
preocupacion excesiva y miedo. Para la prevalencia de los trastornos de ansiedad

especificos en los jovenes con TEA se encontraron las siguientes tasas:
* Fobia especifica: 30%

* Trastorno obsesivo-compulsivo: 17%

* Trastorno de Ansiedad Social / Agorafobia: 17%

* Trastorno de ansiedad generalizada: el 15%

* Trastorno de Ansiedad de Separacion: 9%

* Trastorno de panico: 2%

1.3.3. OTRAS ALTERACIONES PSIQUIATRICAS

Las conductas Autolesivas, Autoagresivas y Heteroagresivas son muy frecuentes
en los nifios diagnosticados de TGD (Trastorno Generalizado del Desarrollo); con
todo, no existen estudios primarios epidemioldgicos donde se refleje la

prevalencia de tales conductas.

De hecho, los farmacos utilizados en TEA van orientados a tratar los problemas
conductuales y sintomadticos, frecuentemente asociados, tales como la
irritabilidad, autoagresion y autolesiones, hiperactividad, inatencién e
impulsividad, conductas repetitivas y obsesivas, ansiedad y depresion; y, sin

embargo, estos sintomas no forman parte de los items diagnosticos del TEA, por
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ser inespecificos para patologia mental en la infancia, a pesar de su alta
prevalencia en estos nifios y de su influencia sobre la funcionalidad del paciente

con TEA. (Soutullo C et al. 2011).

1.4. PREVALENCIA DE COMORBILIDADES PSIQUIATRICAS EN

TEA:

La prevalencia de comorbilidades psiquiatricas en TEA se estima entre 70-90%,
siendo las mas frecuentes el TDAH, los trastornos de ansiedad y condutas

desafiantes. (Simonoff et al. 2008).

La frecuencia de estos trastornos es entre 5 y 10 veces mayor en esta poblacion en
comparacion con la poblacion general de nifios con desarrollo tipico. Las razones
de este aumento solo se comprenden parcialmente; si bien es probable que los
factores de riesgo genético compartidos predominen en la coocurrencia con
trastornos del desarrollo neurologico como el TDAH (Lundstrom et al. 2015), esta
explicacion no parece aplicarse a otros trastornos como los trastornos de ansiedad

(Hallett et al. 2009).

1.5. EMOCIONES EXPRESADAS

En el esfuerzo de identificar caracteristicas del entorno familiar que pueden influir
en el curso de los trastornos psiquiatricos coexistentes en los nifios con TEA, los
investigadores han explorado el fenomeno de la emocion expresada (EE). (Bedson

etal. 2011).

EE es un constructo que capta varios dominios, incluyendo el nivel de calidez

(Warmth, WAR), la critica y/o la sobreimplicacion emocional (EOI) expresada
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por los padres hacia sus hijos. Las medidas de EE producen una serie de dominios,
pero tradicionalmente la principal medida de "alto EE" se cumple cuando el
nimero de comentarios criticos excede un umbral establecido, o por la presencia
de bajo WAR o marcado EOI (Vaughn and Leff, 1976). La importancia del
concepto para la investigacion de la psicopatologia infantil estd respaldada por
estudios que muestran, tanto en los estudios transversales como en los
longitudinales, asociaciones entre la EE alta y los problemas de internalizacion y
externalizacion en la comunidad de nifios y adolescentes y en las poblaciones

clinicas (Romero-Gonzalez et al. 2018).

Por lo tanto, aunque hay algunas evidencias que apoyan la hipdtesis de que los
altos niveles de EE y/o la critica tienen efectos desfavorables en los nifios con
TEA, el constructo de EE sélo se ha aplicado recientemente a las familias de
individuos con TEA y se necesitaria mas investigacion para comprender
plenamente la naturaleza de la EE y el efecto sobre los problemas de salud mental

en esta poblacion.

Por esta razon, la primera parte en los que se basa esta tesis, y que se incluyen en
el anexo de la presente Tesis Doctoral tiene como objetivo proporcionar una
amplia introduccion del constructo de EE, como se mide y aplica a las relaciones
padre-hijo en nifios con Desarrollo tipico (DT) y en la poblacion con TEA y
describir el proceso de traduccion y adaptacion cultural al espafiol del Manual de
ASFMSS (Cinco Minutos de Muestra de Discurso Especifico para Autismo, Five
Minutes Sample Speech). Este estudio proveera la traduccion de esta herramienta
para ser usada en paises de habla hispana para futuras investigaciones de la

emocion expresada en la poblacion con TEA.
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1.6. ESTRES PARENTAL EN PADRES DE NINOS/AS CON

TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Ademas de las emociones expresadas, la investigacion en la poblacion general ha
establecido asociaciones bien caracterizadas entre psicopatologia infantil y otras
caracteristicas familiares como el distrés psicologico parental. En un estudio en
poblacion general, se ha mostrado que el estrés en la crianza (Keyser et al. 2017)
y problemas de salud mental en los padres (Ford et al. 2004) guardan una
asociacion significativa con psicopatologia infantil después de ajustar por otros
factores familiares, del nifio y contextuales. Estudios longitudinales han mostrado
la existencia de una relacion predictiva reciproca entre problemas emocionales y
conductuales en nifios y bienestar psicologico parental, por ejemplo, depresion
(Bagner et al. 2013) asi como en ciertas condiciones de estrés en la crianza (Stone
et al. 2016). Aunque es plausible que un componente genético compartido puede
dar cuenta de la correlacion entre psicopatologia en nifios y sus padres, la
investigacion conducida usando disefios genéticamente sensibles ha evidenciado
un importante rol del ambiente en la asociacion intergeneracional de ansiedad
(Eley et al. 2015), depresion (McAdams et al. 2015) y problemas de conducta
(D’Onofrio et al. 2007). Sin embargo, en poblacion infantil con TEA hay menos
investigacion con respecto al rol de la familia y los factores de crianza y su

relacion con la psicopatologia adicional.

Numerosos estudios han reportado que el estrés parental (Bauminger et al. 2010;
Osborne and Reed, 2010), el estilo parental controlador y el caos doméstico estan
asociados con mas alta proporcion de problemas de conducta (Boonen et al. 2014)
mientras que el afecto parental (Midouhas et al. 2013) y el establecimiento de

limites (Osborne and Reed, 2010) estan relacionados con niveles mas bajos de
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problemas conductuales en nifios con TEA. De cualquier manera, la mayoria de

estudios son transversales y la direccion del efecto no es clara.

Padres de nifios con TEA experimentan altas puntuaciones de estrés parental,
incluso en comparacion con padres de niflos con otros trastornos del desarrollo,
dificultades intelectuales y discapacidad fisica (Estes et al. 2009; Hayes and
Watson, 2013). El incremento en las puntuaciones en los problemas de salud
mental también se ve antes y después del nacimiento del nifio (Bolton et al. 1998;
Jokiranta et al. 2013). La investigacion en la poblacion general ha demostrado que
el estrés parental y los problemas de salud mental son fenomenos separados pero
relacionados, tendiendo cada uno de ellos a incrementar la vulnerabilidad del otro.
Por ejemplo, la susceptibilidad subyacente a pobre salud mental en los nifios con
TEA puede comprometer la habilidad para hacer frente a demandas parentales.
Igualmente, intensos retos en la crianza pueden iniciar el desarrollo de

psicopatologia (Deater-Deckard, 2004).

Aunque hay evidencia de cierta disminucion de los sintomas de autismo y de los
problemas conductuales a lo largo del tiempo (Seltzer et al. 2004; Shattuck et al.
2007), el autismo es un trastorno para toda la vida que presenta multiples cambios
para las familias en cada escenario del curso de la vida. Esas experiencias de estrés
diario pueden tener un impacto negativo en el bienestar de los padres (Smith et al.
2012) y numerosos estudios informan de que los padres de nifios con autismo
experimentan elevados niveles de estrés como cuidadores (Giovagnoli et al. 2015;
Gong et al. 2015). Los problemas de conducta presentados por muchos nifios con
el espectro autista son una de las fuentes mas significativas de estrés para las

familias (Hastings et al. 2006b; Hastings et al. 2005; Lounds et al. 2007).
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Modelos transaccionales de nifios en desarrollo (Hastings 2002; Sameroff, 2009)
sugieren que interacciones nifio-padre estan unidas de forma reciproca. Dentro del
modelo transaccional, el nifio con sintomas de TEA y problemas conductuales
contribuye a aumentar el estrés parental, lo cual altera la conducta de los padres,

de forma que refuerza los problemas conductuales y los sintomas del nifio

(Guralnick 2011).

El reciente meta-analisis de Yorke et al. (2018) ha recopilado la evidencia
publicada sobre la relacion entre problemas emocionales y de comportamiento
adicionales en nifios con TEA y los problemas de salud mental y el estrés de sus
padres. Se evidencid6 que las asociaciones entre problemas emocionales y
conductuales en nifios y problemas de salud mental en padres y estrés parental son
robustos, manteniéndose presentes después de controlar estadisticamente por

otros factores.

Estos hallazgos son ademas consistentes con un modelo propuesto por Hastings
(2002) en el cual problemas emocionales y conductuales en nifios incrementan el
estrés parental, lo cual sucesivamente compromete la habilidad del padre para
dedicarse a conductas parentales positivas que deberian usualmente servir para
apoyar el funcionamiento emocional y conductual del nifo. Estudios
longitudinales de este metaanalisis confirmaron la existencia de esta relacion
bidireccional entre bienestar psicologico parental y problemas emocionales y

conductuales en nifios a lo largo del tiempo (Yorke et al. 2018).

1.7. ALTERACIONES EPILEPTIFORMES EN NINOS/AS CON

TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
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La alta comorbilidad con otros trastornos neuroldgicos, los cambios

neuropatoldgicos generalizados demostrados, y una literatura emergente sobre las
diferencias estructurales y funcionales de la neuroimagen en el autismo, han de
tener su correlato en una anomalia subyacente del sistema nervioso central (SNC).
Una de las asociaciones mdas conocidas con la disfuncion del SNC es el alto riesgo
de epilepsia (Spence and Schneider, 2009). Revisando la literatura, se describe
que la prevalencia notificada de epilepsia en pacientes con TEA oscila entre el
2,4% (Amiet et al. 2013) y el 46% (Hughes et al. 2005). En los estudios con
muestras mas amplias de pacientes (Amiet et al. 2013; Jokiranta et al. 2014;
Kohane et al. 2012; Viscidi et al. 2013; Suren et al. 2012; Mouridsen et al. 2011),
las tasas oscilan entre el 2,4% y el 26%. Se estima que la prevalencia de la

epilepsia entre los nifios de edad preescolar con TEA es del 7% (Rapin, 1996).

Roberto Tuchman desarroll6 el término trastorno epileptiforme con sintomas
cognitivos, que describe a un subgrupo de individuos con TEA que tienen
anormalidades epileptiformes en los resultados del EEG en ausencia de
convulsiones clinicas; se cree que estas anormalidades epileptiformes acompanan
a las disfunciones del lenguaje, cognitivas y conductuales que se observan en este
subgrupo (Tuchman et al. 2000). Ademas, varios estudios han informado sobre
las implicaciones de las descargas epileptiformes en ausencia de convulsiones en

el cerebro en desarrollo (Hernan et al. 2014; Lado et al. 2013).

También se han descrito altas tasas de alteraciones epileptiformes en el EEG en
niflos con autismo sin antecedentes de convulsiones o epilepsia (Chez et al. 2005;

Kim et al. 2006).
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En un estudio de 1014 nifios con autismo, se demostro que el 86% de los pacientes
tenian alteraciones epileptiformes; (el 43% tenia epilepsia y el 57% tenia
alteraciones epileptiformes en el EEG, sin epilepsia) (Yasuhara, 2010). Estudios
previos realizados hasta la fecha han informado que entre el 15 y el 20% de los
individuos con autismo en un amplio rango de edad presentaban alteraciones

epileptiformes en el EEG (Giovanardi Rossi et al. 1995; Tuchman y Rapin, 1997).

El diagnoéstico de la actividad convulsiva en los individuos autistas se hace mas
dificil porque las anormalidades de comportamiento asociadas con las
convulsiones parciales y/o de ausencia complejas (por ejemplo, mirada fija y falta
de respuesta con o sin conductas motoras repetitivas) pueden atribuirse al autismo.
El aumento de la prevalencia de la epilepsia y/o de las anomalias epileptiformes
en el EEG en los individuos con TEA sugiere la presencia de una anomalia
neuroldgica subyacente, al menos para un subconjunto de pacientes con autismo.
La prevalencia de anomalias del EEG en los individuos con autismo es mas dificil
de estimar, debido a los posibles sesgos de remision, los diversos tipos de EEG

realizados y las normas utilizadas para evaluar los EEG.

Lado et al. (2013) mantienen la hip6tesis de que las descargas de epileptiformes,
con o sin convulsiones, pueden tener un impacto negativo en el desarrollo del
cerebro y pueden afectar la cognicion y el comportamiento. Existen algunas
pruebas en animales (Herndn et al. 2014) demostrando que las descargas
persistentes en el desarrollo temprano del cerebro, inhibian el proceso normal de
plasticidad que es fundamental para el funcionamiento cognitivo. Otros autores
como Mulligan y Trauner (2014) también demostraron que las anomalias

epileptiformes en los nifios con TEA estan asociadas con un mayor nivel de
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estereotipos motores y mas sintomas de comportamiento agresivo (Mulligan y

Trauner, 2014).

Sin embargo, no hay datos definitivos que ayuden a predecir qué nifios
desarrollaran epilepsia y/o anormalidades del EEG y hasta qué punto la cognicion,
el comportamiento y otras caracteristicas fenotipicas estan relacionadas con esos
eventos. Algunos estudios informan que la probabilidad de padecer epilepsia
depende de varios factores, como la clasificacion diagnoéstica, la edad de los
sujetos, el nivel de la funcidon cognitiva y la gravedad y el tipo de trastorno del

lenguaje (Ballaban-Gil y Tuchman, 2000; Tuchman y Rapin, 1997).

Las preguntas fundamentales sobre la relacion entre la aparicion de anomalias en
el EEG y los déficits cognitivos, de lenguaje y de comportamiento que se observan
en el autismo siguen sin respuesta: ;jes s0lo un epifenomeno de la disfuncion

neural subyacente en el autismo o existe alguna relacion causal? (Tuchman, 1994).
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Los objetivos de la presente tesis se caracterizan por la realizacion de los

siguientes apartados:

1- Revision bibliografica del constructo de EE en TEA y adaptacion cultural y
traduccion del Manual de Emociones Expresadas en esta poblacion para que
pueda ser utilizada en la poblacion de habla hispana como herramienta de

evaluacion y deteccion de poblacion en riesgo para intervencion especificas.

2- Caracterizacion clinica de una poblaciéon de menores en edades pre-escolares
(2-6 afos) con diagnostico de TEA en el cual se ha estudiado posibles factores de
riesgo tanto ambientales, familiares (emociones expresadas y estrés parental)
como neurofisioldgicos (alteraciones epileptiformes) que pueden estar
relacionados con la sintomatologia de comorbilidades psiquitricas desde la

primera infancia.

3- Estudio de la asociacién existente entre estrés parental y comorbilidades
psiquiatricas en individuos con diagndsticos de TEA. Hipotetizamos que podria
haber una asociacion existente ya desde la primera infancia (2-6 afios) entre
ansiedad y malestar psiquico de los padres y los problemas emocionales y de
conducta en nifios con TEA, incluso después de controlar por cualquier variacion
compartida por el nifio (severidad del autismo y funcionamiento ejecutivo y
adaptativo) asi como caracteristicas sociodemograficas como nivel educacional

de los padres, género y edad de los nifos.

4- Estudio de las alteraciones neurofisioldogicas en TEA. En la poblacion de
nifios/as con TEA donde existe alteraciones en el EEG hay mayor riesgo de
presentar sintomas comorbidos psiquiatricos, mayor gravedad de sintomatologia

nuclear de TEA y peor funcionamiento ejecutivo y de conducta adaptativa.
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Centrarnos en explorar la prevalencia de las anomalias epileptiformes del EEG en
una poblacion clinica de nifios/as con TEA en edad preescolar y si existen
diferencias significativas entre los nifios autistas con y sin anomalias del EEG y
esas anomalias (paroxisticas y no paroxisticas) en cuanto a las siguientes

caracteristicas fenotipicas:

1.Comportamiento adaptativo.
2. Funcionamiento ejecutivo.
3. Severidad de los sintomas centrales de TEA.

4. Sintomas de comorbilidad en una poblacion clinica de nifios de preescolar con

diagnostico temprano de ASD.

En este estudio hipotetizamos que en la poblacion de nifios/as con TEA donde
existen alteraciones en el EEG hay mayor riesgo de presentar sintomas
comorbidos psiquidtricos, mayor gravedad de sintomatologia nuclear de TEA y

peor funcionamiento ejecutivo y de conducta adaptativa.
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3.1. La construccion de la emocion expresada:

EE es un concepto que describe aspectos de la relacion afectiva entre dos personas.
y contiene distintos dominios caracterizados por la calidez, la critica/hostilidad o
los comentarios negativos, la calidad de la relacion diadica y la sobreimplicacion
emocional. Puede medirse de diferentes maneras. La EE se explor6 por primera
vez en pacientes con esquizofrenia y sus familiares (Vaughn and Leff, 1976). El
novedoso hallazgo, so6lidamente respaldado por estudios posteriores, fue que los
pacientes con esquizofrenia que vivian con familiares que dirigian altos niveles
de emocion expresada hacia los pacientes mostraban mayores tasas de recaidas

posteriores (Butzlaff and Hooley, 1998).

Los instrumentos validados para medir este constructo son los siguientes:

3.1.1. Entrevista familiar Camberwell (CFI)

El concepto de EE y el esquema de codificacion original se derivaron de la
informacion obtenida en la Entrevista a la Familia Camberwell (CFI). Esta
entrevista semiestructurada sigue siendo el instrumento de referencia para evaluar
el clima emocional entre dos individuos. Las caracteristicas de la relacion diddica
se infieren de la descripcion oral del informante de la otra persona y la naturaleza
de su relacion. Una tasa calificada debe codificar la CFI en cinco escalas; 1)
comentarios criticos (CC, recuento de frecuencia); 2) hostilidad (calificado 0-3);
3) comentarios positivos (PC, recuento de frecuencia); 4) sobre involucramiento
emocional (EOI), calificado 0-5) y 5) calidez (WAR, calificado 0-5). Las
puntuaciones de hostilidad, WAR y EOI son evaluaciones globales calificadas al

final de la entrevista (Vaughn and Leff, 1976).
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A pesar de ser el gold standard varios temas han limitado el uso de la CFI y se
han desarrollado otras herramientas. En primer lugar, los investigadores requieren
una amplia capacitacion en la administracion y codificacion del instrumento para
que su aplicacion sea valida. En segundo lugar, la administracion y codificacion
de las entrevistas lleva mucho tiempo, lo que limita su uso en muestras grandes.
Por ultimo, requiere la disponibilidad de un familiar para la entrevista cara a cara,
lo que puede ser limitante cuando no estan disponibles o el participante en el
indice no esta de acuerdo con su participacion. Para resolver estos problemas, se

han elaborado instrumentos alternativos.

3.1.2. Muestra de habla de cinco minutos (FMSS)

El FMSS es la medida breve mas utilizada (Magana et al. 1986). Tiene la ventaja
de estar basada en el CFI es rapida de administrar, requiere menos tiempo de
codificacion y requiere menos capacitacion para su uso. Se instruye a los padres
(u otros parientes) para que hablen sobre el nifio objetivo durante un periodo de 5
minutos. Se pide a los padres que hablen sobre como ha sido el nifio en los ultimos
seis meses, incluyendo el tipo de persona que es, la relacion que tienen los padres

y el hijo.

E1 FMSS codifica seis dominios diferentes de EE:

1. declaracion inicial (IS) - la primera declaracion que el padre hace sobre su hijo

(codificada como positiva, neutral o negativa);

2. critica - comentarios negativos hechos por el padre sobre el hijo (codificados

como un recuento de frecuencia);
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3. relacion (REL) - evidencia de que el padre disfruta y valora pasar tiempo con
el hijo; 4. comentarios positivos - cualquier declaracion sobre el hijo que sea de

naturaleza positiva (codificada como un recuento de frecuencia);

5. insatisfaccion - describe los comportamientos, caracteristicas o rasgos de
personalidad desfavorables de un nifio, pero no son suficientes para cumplir con

los criterios de critica (codificados como presentes o ausentes);

6. Exceso de implicacion emocional; desglosado en componentes especificos:
comportamiento de auto-sacrificio, comportamiento de sobreproteccion,
despliegue emocional (puntuado cuando la madre o el padre llora o es incapaz de
hablar), exceso de detalles (puntuado cuando se da una cantidad desmesurada de
informacion sobre el pasado lejano del nifio) y declaracion de actitud (puntuado
cuando el encuestado expresa sentimientos muy fuertes de amor por el pariente o

la voluntad de hacer algo por el nifio en el futuro).

La informacién de las dimensiones de la FMSS puede utilizarse para derivar una
puntuacion dicotomica de EE alta/baja basada en los criterios de puntuacion del

manual de la FMSS (Magana et al. 1986).

La EE alta representa a los padres que estan criticos o emocionalmente demasiado
involucrados con su hijo. La EE baja representa a los padres que no son criticos o

estan demasiado involucrados emocionalmente con su hijo.

Las investigaciones indican una buena validez concurrente y fiabilidad entre las
mediciones entre el CFI y el FMSS (Magana et al. 1986). Sin embargo, algunos
estudios sugieren que el FMSS tiende a subestimar la EE alta en comparacion con
un problema que puede remediarse en parte con la inclusion de clasificaciones
limite de critica o de EOI como prueba de la EE alta (Hooley and Parker, 2006).
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Ademas, Beck (2004), para establecer la fiabilidad entre las entrevistas cara a cara
y telefonicas, evaluo a seis de las nueve madres de una muestra piloto y el acuerdo
entre el FMSS cara a cara y la administracion telefonica para la EE para juicios
de alta/baja EE fue excelente, no fue posible calcular la estadistica kappa, debido

a la falta de varianza ya que el acuerdo fue del 100% (Beck et al. 2004).

Al igual que el CFI, el FMSS se desarroll6 inicialmente para evaluar la EE en las
familias de adultos con enfermedades mentales graves. Sin embargo, se ha
utilizado cada vez mas para examinar la EE en familias con nifios y adolescentes
(Baker et al. 2000; Boger et al. 2008; Hastings and Lloyd, 2007). Esto ha llevado
a cuestionar la idoneidad del desarrollo del FMSS sin modificar en las
investigaciones con jovenes, especialmente aquellos con trastornos del desarrollo
neuroldgico como el TEA (Daley et al. 2003; Hastings and Lloyd, 2007; McCarty
and Weisz, 2002; Wamboldt et al. 2000). Para abordar esta cuestion, Beck (2004)
explor6 la fiabilidad del FMSS en padres de nifios con Discapacidad Intelectual
(ID). Centrandose en la EE alta versus baja general, se encontraron pruebas de una
alta fiabilidad de los interruptores, una buena fiabilidad de prueba y de la

fiabilidad de la codificacion dentro de la calificacion (Beck et al. 2004).

3.1.3. El Cuestionario Familiar (FQ)

El FQ (Wiedemann et al. 2002) es un breve cuestionario de autoinforme que
evalia la EE. El miembro de la familia califica coémo cada una de las 20
afirmaciones, calificadas en una escala de cuatro puntos de semejanza, se
relaciona con sus sentimientos hacia su hijo. Diez items pertenecen a la
critica/hostilidad (por ejemplo, "Me irrita" o "Tengo que tratar de no criticarlo")

mientras que los otros 10 items pertenecen a EOI (por ejemplo, "A menudo pienso
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en lo que sera de ¢1" o "He renunciado a cosas importantes para poder ayudarlo").
El objetivo de esta escala era proporcionar una medida breve que fuera mas facil
de administrar y llevara menos tiempo que el CFI o el FMSS. El FQ esta bien
validado frente al CFI entre los pacientes diagnosticados con esquizofrenia
(Wiedemann et al. 2002); en este estudio, la consistencia interna se evalud en dos
muestras, con un alfa de Cronbach de 0,92 y 0,90 para la escala CC y 0,79 y 082
para EOI (Wiedemann et al. 2002). Aunque estas conclusiones sugirieron que el
FQ tenia una estructura factorial clara, una buena coherencia interna de las
subescalas y una relacion aceptable con el CFI, todavia se necesitan mas estudios
de validacion para evaluar la validacion de todos los componentes de la EE de
acuerdo con el CFIy con respecto a la utilidad predictiva de esta escala en relacion

con la recaida en la poblacion con esquizofrenia.

3.1.4. Muestra de habla de cinco minutos especifica para el autismo

(ASFMSS)

El ASFMSS se basa en la Muestra de Habla de Cinco Minutos (Magana et al.
1986) y en la Muestra de Habla de Cinco Minutos para Preescolares (Daley et al.
2003) y se disefid para su uso con padres de nifios preadolescentes con trastornos
del espectro autista. El uso generalizado del FMSS ha ayudado a estimular la
investigacion de la EE al ofrecer a los investigadores una forma mas rentable de
evaluar la EE en comparacion con el CFI, que es mucho mas prolongado. Sin
embargo, se han planteado cuestiones sobre su aplicabilidad a los nifios con
autismo, en particular sobre la exactitud de los criterios del FMSS utilizados para
calificar las criticas entre los padres de nifios con autismo (Daley et al. 2003,
Hastings and Lloyd, 2007; McCarty and Weisz, 2002). En respuesta, Daley and

Benson, 2008 desarrollaron el ASFMSS como un enfoque modificado para
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evaluar la EE en las familias de nifios con autismo y trastornos relacionados
(Daley and Benson, 2008). La preocupacion subyacente es que el
comportamiento dificil y desafiante de los nifios con TEA puede llevar a los
padres a describirlos de manera mas negativa durante una muestra de habla de
cinco minutos, lo que no refleja con exactitud la calidad de la relacion sino més

bien la naturaleza del comportamiento del nifo.

El ASFMSS consiste en seis medidas. Hay cuatro escalas globales: 1. declaracion
inicial (IS); 2. relaciones (REL), calificadas como positivas, neutras o negativas;
3. calidez (WAR, recién anadida); y 4. sobre involucramiento emocional (EOI)
son calificadas como altas, moderadas o bajas. También hay dos recuentos de
frecuencia: 5. comentarios criticos (CC) y 6. comentarios positivos (PC, recién
afiadido). Para reflejar mejor como los padres describen tipicamente a sus hijos
autistas, el ASFMSS aplica una calificacién de EE alta si la muestra de habla
contiene al menos una escala global negativa (IS, WAR, REL) y un nimero mayor
de CC que de PC. Contrasta con el FMSS, donde se aprueba una alta EE cuando
se da una calificacion de alta critica o una alta EOI. Ademas, a diferencia del
FMSS, el ASFMSS también proporciona una puntuacion para EE moderada o
"limite", que se asigna si la muestra de habla contiene al menos una calificacion
global negativa en IS, WAR o REL o mas CC que PC. Finalmente, se asigna una
calificacion de EE baja en ausencia de EE alta o limite. Benson (2011) evalu6 30
muestras de habla seleccionadas al azar por tres calificadores diferentes. La
fiabilidad entre las clasificaciones y la fiabilidad de la codificaciéon en dos
ocasiones distintas, para los seis componentes del ASFMSS y para la puntuacion

total de EE se encontraban en el rango de bueno a excelente (Benson et al. 2011).
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También se ha explorado la EE en familias de jovenes de desarrollo tipico (TD)
con otra psicopatologia (Peris y Miklowitz, 2015), asi como en familias de
individuos con trastornos intelectuales y del desarrollo (Beck et al. 2004;
Chadwick at al. 2008). En las familias de nifios con TD, los niveles mas altos de
critica de los padres se han asociado con un comportamiento infantil mas
problematico en multiples puntos del curso de la vida (Baker et al. 2000;

Chadwick et al. 2008; RP et al. 2006).

Por ultimo, en los ultimos afios se han multiplicado los estudios que destacan el
importante papel de la EE por los padres en el curso de diferentes patologias
durante la infancia y la adolescencia, como los trastornos de la alimentacion
(Rienecke, Sim et al. 2016; Rienecke, Accurso et al. 2016; Duclos et al. 2018;
Rienecke et al. 2019; Rienecke et al. 2019; Rienecke et al. 2019), el TDAH
(Musser et al. 2016), los problemas de comportamiento (Psychogiou et al. 2017,
Hale et al. 2016), las psicosis precoces (Hinojosa-Marqués, Dominguez-Martinez,
Kwapil et al.2019; Hinojosa-Marqués, Dominguez-Martinez, Sheinbaum et al.

2019) y los trastornos afectivos (Millman et al. 2018).
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4, METODOLOGIA



4.1. Participantes y procedimiento de recogida de datos:

El presente estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la Investigacion

Provincial de Malaga (Hospital Regional de Malaga) el dia 23 de febrero del 2017.

Todas las familias elegibles de participar fueron invitadas cara a cara a través de
las consultas de la Unidad de Salud Mental Infanto—Juvenil del Hospital Materno
Infantil de Malaga, dentro del Programa Asistencial Integral de Trastorno del
Espectro Autista de la Junta de Andalucia, donde se atienden nifios para

diagnostico temprano de TEA entre los 2 los 6 afios de edad.

Todos los nifios debian presentar un diagnostico clinico de TEA entre febrero del

2017 y febrero del 2019, por lo tanto, el reclutamiento fue clinico.

El reclutamiento tuvo una duracion de dos afos. De los 170 nifos derivados
durante este periodo por sospecha de TEA, 101 tuvieron confirmacion diagnostica

con pruebas gold-standard ADOS-2 y fueron invitados a participar en el estudio.
Los criterios de inclusion fueron:

- Diagnostico clinico de TEA, edad entre 2 y 6 afios.

- Diagnostico de confirmacion con prueba gold-standard ADOS-2.

- Consentimiento Informado por los representantes legales.

Los criterios de exclusion fueron:

- Diagnéstico previo de sindromes relacionados con autismo (X-Fragil,

Esclerosis Tuberosa, Sindrome de Angelman...)
- Diagnéstico previo de epilepsia.

4.2. Evaluaciones directas de los niios:
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1. El diagnostico clinico final fue conferido por el médico después de revisar las
evaluaciones disponibles, incluyendo la Evaluacion de Observacion Diagnoéstica
del Autismo - 2 (ADOS-2) (Lord et al. 2012), realizando una historia médica y un
examen fisico, y observando directamente al nifio, que es el estandar de oro actual
en el diagndstico de TEA. Todos los pacientes cumplieron con los criterios del

Manual de Diagnostico y Estadistica de Trastornos Mentales 5 para el TEA.

El ADOS-2 es un instrumento de evaluacion semi-estructurado y estandarizado
que incluye un numero de actividades ludicas disefiadas para obtener informacion
en las areas de comunicacidn, interacciones sociales reciprocas, y conductas
restringidas y repetitivas asociadas con el diagndstico de TEA. El ADOS-2
permite evaluar y diagnosticar con precision los trastornos del espectro autista a
través de la edad, el nivel de desarrollo y las habilidades del lenguaje. Es una de
las principales herramientas "estandar de oro-gold standard" para el diagnostico

de TEA (Kamp-Becker et al. 2018).

2. Estudio Electroencefalografico:

A todos los participantes se les propuso remitirlos a la Unidad de Neurofisiologia
del Hospital Materno Infantil para someterse a un EEG. Los resultados de la
electroencefalografia se obtuvieron del informe realizado por la especialista en
Neurofisiologia Clinica. Un resultado de EEG se consideraba anormal si el
informe mencionaba anomalias epileptiformes (puntas, ondas agudas, polipuntas,
punta-onda o complejos de punta y onda lenta) o anomalias no epilépticas, que
incluian la actividad de fondo lenta, la actividad de fondo rapida, la actividad theta

y la actividad delta.

0= EEG Normal.
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1= EEG anomalias no epileptiformes.

2= EEG anomalias epileptiformes.

4.3. Cuestionarios para los padres

1. The Strengths & Difficulties Questionnaire Parent (SDQ) (Goodman, 1997):

Cuestionario de Fortalezas y Dificultades:

Se utiliz6 para evaluar el nivel de dificultades emocionales y de comportamiento.

Es un breve cuestionario de evaluacion del comportamiento de los nifios de 2 a 16
afios. Todas las versiones del SDQ preguntan sobre 25 atributos, algunos positivos

y otros negativos.

Estos 25 items se dividen en 5 escalas: 1. sintomas emocionales; 2. problemas de
conducta; 3. hiperactividad/inatencién; 4. problemas de relacion con los

compaifieros; 5. comportamiento prosocial.

El indice de consistencia interna, el Alfa de Cronbach (a) es 0,77 (Rodriguez-

Hernéndez et al., 2012)

2. Adaptive Behaviour Assessment System-II (E1 ABA-II ) (Harrison et al. 2003):

Es un instrumento de evaluacion multidimensional y normalizado que se utiliza
para evaluar las aptitudes funcionales necesarias para la vida cotidiana de las

personas de 0 a 89 anos de edad.

Evaltia las siguientes areas de habilidades: Comunicacion, Comunidad,
Académicas funcionales, Vida escolar/hogar, Salud y seguridad, Ocio,

Autocuidado, Autodireccion, Social y motriz.
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El indice de consistencia interna, el rango Alfa de Cronbach (a) estd entre 0,97-

0,99 (Rust et al., 2004).

3. Behavior Rating Inventory of Executive Function-Preschool Version ( BRIEF-

P): Inventario de la calificacion de la conducta de la Funcién Ejecutiva®-Version
preescolar (Gioia, 1996): Es la primera escala de clasificacion estandarizada
disefiada para medir especificamente el rango de la funcion ejecutiva en nifios de

edad preescolar.

Mide multiples aspectos del funcionamiento ejecutivo; las escalas incluyen

Inhibir, Cambiar, Control emocional, Memoria de trabajo y Planificar/Organizar.

Un solo formulario de calificacion permite a los padres proveedores calificar las
funciones ejecutivas de un nifio dentro del contexto de sus entornos cotidianos: el

hogar y el preescolar.

Se proporcionan tres amplios indices (Autocontrol inhibitorio, Flexibilidad y
Metacognicidon emergente), una puntuacion compuesta y dos escalas de validez

(Inconsistencia y Negatividad).

El indice de consistencia interna, el Alfa de Cronbach (a) es de 0,83 (Bausela,

2019).

4.The Autism Parenting Stress Index (APSI) (Abidin, 1990):

Fue usado para valorar que aspectos especificos de la salud del nifio y de su
funcionamiento social causan los mas altos niveles de preocupacion y estrés para

la familia.

Este cuestionario mide aspectos que son especificos de familiares con un nifio

con diagnoéstico de TEA, incluyendo preocupaciones sobre la comunicacion,
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desarrollo social y habilidades del nifio para vivir independiente en el futuro y los
13 items se agrupan en 3 categorias: la discapacidad social central, dificultades de

manejo conductual y problemas fisicos.

5.The Kessler Psychological Distress Scale (K10):

Fue usado como medida autoinformada breve de distrés psicologico en los

padres/cuidadores.

Es un cuestionario de 10 items destinado a producir una medida global de distrés
basado en cuestiones sobre sintomas de ansiedad y depresivos que una persona

ha experimentado en el periodo de las ultimas 4 semanas.

4.4. Analisis estadisticos

4.4.1. Asociacion estrés parental con comorbilidades.

Para los andlisis se utilizaron modelos de regresion lineal empleando como
variables dependientes los trastornos de conducta (SDQ Conducta) y los trastornos
emocionales (SDQ Emocional) y como variables independientes la ansiedad de
los padres (APSI) y el malestar psicoldgico de los padres (K-10). Para analizar los
supuestos de los modelos de regresion se utilizaron la prueba de linealidad RESET
de Ramsey, la prueba de homocedasticidad de Breusch-Pagan y la prueba de
normalidad de Shapiro-Wilk de los residuos del modelo. En los modelos
multivariantes se evalu6 la colinealidad mediante el Factor de Inflacion de la
Varianza. En el modelo multivariante se utilizaron como posibles variables
confusoras la edad, el género, el nivel educativo de los padres, la severidad del
autismo (ADOS) y la conducta adaptativa (ABAS). También se us6 como

covariable el indice global de funciones ejecutivas, pero debido a la alta
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colinealidad e inflacion de los parametros (FIV>2) se decidio no incluirlo en los
modelos multivariantes finales. Los datos perdidos de algunas covariables se
imputaron utilizando imputacion multiple mediante ecuaciones en cadena
(paquete mice en R). Puesto que no era posible comprobar los supuestos de los
modelos de regresion lineal de forma combinada se comprobaron con los cinco
sets de datos imputados por separado. Cuando se utilizO como variable
independiente el malestar psicoldgico de los padres y como dependiente los
trastornos de conducta no se cumplio el supuesto de homocedasticidad del modelo
por lo que se utilizdé un modelo de regresion lineal robusta (usando el paquete
robustbase y la funciéon Imrob en R). El nivel de significacion estadistica se

estableci6 al 95%. Para todos los andlisis se utilizo el programa R version 3.5.1.

4.4.2. Estudio alteraciones epileptiformes

En el andlisis de las variables categoricas se utilizo la prueba de ji cuadrado y la
prueba exacta de Fisher si menos del 80% de las frecuencias esperadas eran
superiores a 5. Para las variables cuantitativas se utilizaron modelos de regresion
lineal. Para verificar los supuestos de los modelos de regresion lineal, se utilizo la
prueba de homocedasticidad de Breusch-Pagan, la prueba de normalidad de los
residuos de Shapiro-Wilks y una grafica de dispersion para verificar la relacion
lineal de las variables. Si estos supuestos no se cumplian para el modelo de
regresion, se utilizaron la prueba no paramétrica de Kruskal-Wallis y la prueba
post hoc de Dunn después de corregir los valores de p de Bonferroni. En este caso,
en lugar de la media y la desviacion estandar se utilizaron la media y el rango
intercuartilico (IQR). Para todas las comparaciones se utilizd6 un nivel de

significacion del 95%. Para el andlisis se utilizo la version 3.6.1 del programa R.
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4.4.3. Adaptacion del ASFMSS al idioma espafiol:

El proceso de traduccion y adaptacion cultural se llevé a cabo de acuerdo con la
metodologia de Ramada-Rodilla (2013), primera fase (Ramada-Rodilla et al.

2013):

Entrenamiento. Antes del presente estudio, un miembro de nuestro equipo (Marina
Romero Gonzalez) realizé una estancia postdoctoral en Londres, completando
con €xito un curso sobre el uso y la puntuacion de la ASFMSS por uno de sus
principales autores, el profesor David Daley, impartido en el Instituto de

Psiquiatria, Psicologia y Neurociencia del King College de Londres.

Traduccion (paso 1). El segundo paso fue la traduccion del manual al espafiol para

la administracién y puntuacion del ASFMSS por un miembro bilingiie del equipo
(Inmaculada Navas) y revisado por Marina Romero Gonzalez, incluyendo un
resumen de los puntos mas importantes (paso 2). Otro psiquiatra bilingiie tradujo
(paso 3) la version en espafiol del manual al inglés. La traduccion inversa fue
revisada por Inmaculada Navas y Marina Romero Gonzéilez de forma
independiente, que la compararon con la version original y estuvieron de acuerdo

en un alto nivel de concordancia.

Adaptacion cultural (paso 4). Una vez completadas estas dos tareas, se realiz6 una

reunidn para la adaptacion cultural por parte de todos los miembros del equipo,
incluyendo una revision por parte de un investigador monolingilie espafiol que
particip6 en el proceso de comprension y adaptacion cultural de la version final
en espafiol. Después de esta reunién se realizaron pequefios cambios para
adaptarse mejor a nuestra cultura, principalmente algunas expresiones coloquiales

en los ejemplos que requerian adaptacion cultural. (Ver Anexo I Manual
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ASFMSS, Anexo II Reglas de administracion y Anexo III  Formulario de

puntuacion).
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5.1. EMOCIONES EXPRESADAS EN TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA

5.1.1. Resultados de la Adaptacion del ASFMSS al idioma espaiiol:

Una vez terminada la version final, el ultimo paso (paso 5: Pretest) fue comprobar
la validez del contenido a juicio de los expertos. Seleccionamos tres expertos
independientes, un psicologo clinico infantil, un psiquiatra infantil y un psiquiatra
de adultos con experiencia en el uso de las "herramientas" de EE existentes.
Fueron seleccionados de acuerdo a los principales criterios de Skjong y
Wentworht (2000): a) experiencia en evaluaciones e investigaciones clinicas, b)
disponibilidad y motivacion, ¢) imparcialidad y adaptabilidad y d) reputacion de
la comunidad; todos ellos eran investigadores noveles, pero con mas de diez afios

de experiencia como clinicos (Skjong y Wentworht, 2000).

Los expertos completaron la escala de validez del contenido de Escobar Pérez y
Cuervo Martinez (2008) a fin de calificar las siguientes dimensiones: suficiencia,
claridad, coherencia y pertinencia para cada categoria de emocidén expresada:
declaraciéon inicial, calidez, relacion, emocion-sobreimplicacion, comentarios

criticos y comentarios positivos (Escobar Pérez y Cuervo Martinez, 2008).

5.1.2. Validacion de contenido:

Los resultados de las escalas completadas por el juicio de los expertos muestran
un buen nivel de acuerdo para todas las dimensiones del manual: Afirmacion
inicial, calidez, relacion, implicacion emocional, comentarios criticos y
comentarios positivos. estuvieron de acuerdo en un nivel entre moderado (3) y
alto (4) en cuanto a la suficiencia, claridad, coherencia y relevancia para el

enunciado inicial, la calidez y la sobre implicacién emocional y el alto nivel (4)
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para la relacion y los comentarios positivos y criticos, como podemos ver en los

graficos. (Ver Grafica 1).
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Grafica 1. Graficas de Juicio de Expertos en el proceso de validacion de contenido

de ASFMSS.
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5.2. ESTRES PARENTAL EN PADRES DE NINO/AS CON TRASTORNO

DEL ESPECTRO AUTISTA

De las 101 familias que fueron invitados a participar en el presente estudio, 84

accedieron a participar y fueron 70 familias las que completaron todas las

evaluaciones que incluimos en el presente analisis.

5.2.1. Variables Sociodemograficas y Clinicas

Variables Media DT
Caracteristicas de los nifios
Edad en meses 47.82 14.72
Género (N %)
Masculino 58 82.86
Femenino 12 17.14
Severidad del Autismo (ADOS-2) 4.67 2.27
Conducta adaptativa (ABA) 64.08 17.71
Indice Global de Funcion Ejecutiva (IGFE) 124.27 24.77
Alteraciones Conductuales (SDQ conducta) 3.24 2.06
Alteraciones Emocionales (SDQ emocional) 2.67 2.10
Caracteristicas de los padres
Nivel Educativo (N %)
Primarios o menos 16 23.88
Secundarios 30 44.78
Universitarios 21 31.24
Ansiedad de los padres (APSI) 16.61 9.78
Malestar psicologico de los padres (K-10) 19.98 7.06

Tabla 1. Variables Sociodemograficas y Clinicas.

ABA (Adaptive Behaviour Assessment System-II): , ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation

Schedule): , IGFE (indice global de funcién ejecutiva): , K-10 (The Kessler Psychological

Distress Scale): , SDQ: (The Strengths & Difficulties Questionnaire Parent), APSI:( The Autism

Parenting Stress Index).
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5.2.2. Analisis de la asociacion entre estrés parental y problemas

emocionales y conductuales en nifios/as con TEA

Como muestran los resultados de los andlisis de regresion multivariante en las
tablas 2 y 3, existe una asociacion significativa entre malestar psicoldgico de los
padres y ansiedad y los problemas emocionales y de conducta en los nifios con
TEA, una vez controlando por las posibles variables de confusion analizadas. En
el modelo 1 aparece como variable independiente la ansiedad en los padres y en

el modelo 2 estudiamos el malestar psicolégico.

La tabla 2 muestra las alteraciones conductuales, mostrando una asociacion
significativa en el modelo 1, donde se analiza como variable independiente la
ansiedad de los padres (APSI). En este modelo, la Uinica covariable significativa
fue la severidad de la sintomatologia nuclear de autismo medida en la evaluacion
ADOS-2 con un p<.001, es decir existe una asociacion significativa entre la
severidad de autismo y los problemas de conductas de dicha poblaciéon. En el
modelo 2, donde se analiza como variable independiente el malestar psicoldgico
de los padres se evidencia una asociacion significativa con la variable dependiente
de problemas conductuales (p<.001). Ademads, también se demuestra una
significativa asociacion con la severidad de autismo y con el nivel de educacioén

de los padres.
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Variables Coeficientes  Error IC t P
Modelo 1
Edad 0.008 0.014 -0.020/0.036 0.546 0.587
Género 0.089 0.514 -0.939/1.117 0.173 0.863
Nivel educativo
Secundarios -0.863 0.498 -1.859/0.133 -1.732 0.088
Universitarios - 1.040 -2.126/0.046 -1.916 0.060
0.543
Severidad del autismo -0.289 0.092 -0.473/-0.105 -3.129 0.003**
(ADOS)
Conducta adaptativa -0.022 0.015 -0.052/0.008 -1.453 0.151
(ABAS)
Ansiedad de los padres 0.122 0.021 0.080/0.164 5.821 0.000%**
(APSI)
Modelo 2
Variables Coeficientes  Error IC t P
Edad -0.021 0.013 -0.047/0.005 -1.622 0.110
Género 0.770 0.463 -0.156/1.696 1.663 0.101
Nivel Educativo
Secundarios -0.448 0.691  -1.830/0.934 -0.648 0.591
Universitarios -1.199 0.576  -2.351/-0.047 -2.184 0.032%*
Severidad del autismo -0.301 0.123 -0.547/-0.055 -2.443 0.017*
(ADOS)
Conducta adaptativa -0.012 0.013 -0.038/0.014 -0.937 0.352
(ABAS)
Malestar psicoldgico de los 0.173 0.032 0.109/0.237 5.357 0.000%**

padres (K-10)

Tabla 2. Modelos de regresion lineal multivariantes con los problemas de conducta

como variable dependiente.

Nota:IC=Intervalo de confianza. *p<.05; ** p<.01 ; *** p<.001.

Modelo 1: R2 ajustado=0,414.Modelo 2: R2 ajustado=0,369
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En la tabla 3 se describe como variable dependiente las alteraciones emocionales
en la primera infancia de nifios con diagndstico de TEA. En relacion al modelo 1
de ansiedad de los padres, existe una asociacion significativa entre ambas
variables (p<.01). Como covariable significativa también se evidencia una
asociacion positiva con la edad, es decir a mayor edad, mayores alteraciones
emocionales en estos nifios. Acorde al modelo 2, también existe una significativa
asociacion entre el malestar psicologico de los padres y los problemas
emocionales (p<.05) de estos nifios una vez controlados por el resto de covariables

que no fueron significativas para explicar este modelo.
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Model 1

Variables Coeficientes Error IC t p
Edad 0.048 0.016 0.016/-0.080 2.964 0.004**
Género -0.092 0.595 -1.282/1.098 0.155 0.876

Nivel Educativo

Secundarios 0.683 0.577 -0.471/1.837  -1.183 0.241

Universitarios 0.802 0.631 -0.352/1.016  -1.271 0.208
Severidad del Autismo (ADOS) 0.009 0.107 -0.205/0.223 0.084 0.934
Conducta Adaptativa (ABA-II) 0.026 0.017 -0.008/0.060 -1.477 0.145
Ansiedad de los padres (APSI) 0.078 0.024 0.030/0.126 3.196 0.002**
Model 2
Variables Coeficien Error IC t p
Edad 0.034 0.018 -0.002/0.070 1.886 0.064
Género 0.289 0.638 -0.987/1.565 0.452 0.652

Nivel Educativo

Secundarios -0.335 0.607 -1.611/0.879  -0.552 0.582
Universitarios 0.943 0.662 -0.381/2.267  -1.424 0.159
Severidad del autismo (ADOS) 0.028 0.111 -0.194/0.250 0.249 0.804
Conducta adaptativa (ABA-II) -0.025 0.019 -0.060/0.013 -1.282 0.204
Malestar psicologico de los 0.078 0.038 0.002/0.154 2.056 0.044*

padres (K-10)

Tabla 3. Modelos de regresion lineal multivariante con los problemas
emocionales como variable dependiente.

5.3. ALTERACIONES EPILEPTIFORMES EN EL EEG EN NINO/AS
CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

5.3.1. Caracteristicas de los ninos/as
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Se analizaron 69 pacientes con diagnostico de TEA que tenian un registro de EEG
y sin ningin diagnoéstico de epilepsia en el momento de su diagndstico inicial de
TEA. La proporcion hombre-mujer fue de 4:1 en general y no hubo diferencias
significativas entre los grupos. La edad media de los participantes era de 48 meses
+ 13 meses en el momento de las evaluaciones. La edad del diagnostico de TEA
fue menor en el grupo con resultados de EEG anormales que en el grupo con

resultados de EEG normales pero sin alcanzar diferencias significativas (Tabla 4).

Total EEG sin EEG con EEG con
Media . alteraciones no alteraciones
Variables (standard alteraciones epileptifor. epileptifor. Estadistica p
deviation)
n=39 n=20 n=9
Edad en meses 48.0 (13.0) 50.2 (12.5) 454 (14.1) 44.1 (12.0) F=1.374  0.260
Género X2=0,548 0,831
Masculino 53 (79,1) 31(79,5) 15 (75) 7 (87,5)
Femenino 14 (20.9) 8(20.5) 5(25) 1 (12.5)
Nivel educativo de la madre X2=0,084 1
Universidad 23 (38.3) 13 (37.1) 7 (38.9) 3 (42.9)
Otros 37 (61.7) 22 (62.9) 11 (61.1) 4(57.1)
Nivel educativo
del padre X?=2.944 0.234
Universidad 18 (30.5) 10 (29.4) 4(22.2) 4(57.1)
Otros 41 (69.5) 24 (70.6) 14 (77.8) 3 (42.9)
Prescripcion
psicopatologica
por problemas de
conducta 6 (8.8) 1(2.6) 2 (10) 3(42.9) X2=10.539 0.009*
Historia de
posibles
convulsion 344 0 0 3(33.3) X2=20.574 0.002*

Tabla 4. Variables sociodemograficas y clinicas

Veintinueve participantes (42%) tenian resultados anormales en el EEG en el

momento de las evaluaciones, pero so6lo nueve de ellos (13%) tenian alteraciones
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epileptiformes; seis participantes tenian anormalidades focales de epileptiformes y
tres tenian convulsiones generalizadas. La localizacion mas comun de las
anomalias focales fue temporal-parietal (3 participantes), temporal derecha (2

pacientes) y central-temporal (1 participante).

Seis participantes estaban recibiendo tratamiento neuroléptico para problemas
graves de comportamiento (8,8%), cinco de ellos (3%) presentaban anomalias en
los resultados del EEG. Se encontraron diferencias significativas entre ambos

grupos (p< 0,001).

Ademés, tres participantes (4,3%) tenian posibles antecedentes de convulsiones y
todos ellos tenian un EEG con anormalidades epileptiformes y fueron remitidos al

departamento de neurologia.

5.3.2. Comparaciones de grupos

Se realizd un estudio comparativo de grupos para determinar si existian
diferencias en la gravedad del autismo, el comportamiento de adaptacion, el

funcionamiento ejecutivo y los sintomas psiquiatricos coexistentes (Tablas 5y 6).

Al comparar los tres grupos de nifos ( (1): EEG con anomalias epileptiformes,
(2): EEG con anomalias no epileptiformes y (3): EEG sin anomalias), el primero
de ellos mostré6 mayores puntuaciones en el funcionamiento ejecutivo en el area
de control de la inhibicion (p < 0. 05) y sintomas psiquidtricos coexistentes en el

area social y de relacion (p<0.05), mostrando més dificultades en estas areas.

No se observaron diferencias significativas en el comportamiento adaptativo

(ABAS-II) y en la severidad del autismo (ADOS-2). En cuanto a los sintomas
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psiquiatricos coexistentes, no se encontraron diferencias en cuanto a los

problemas emocionales, de comportamiento o de hiperactividad.

EEG con

EEG sin alteraciones fll;:e(jacc(i)(l)lnes
Variables Total alteraciones no o Estadistica p
o epileptifor.
epileptifor.
n=39 n=20 n=9
ADOS
Puntuacion total 14
157 14 (14 13 (10.5 1.181 0.554
(Mediana,IQR) (10.3) @ 19 (105)
Desaparecidos:1
Escala de 4.9
severidad (2.4) 4.6 (2.3) 5.2 (2.8) 5.8 (2.0) 0.859 0.428
Escala social (151 '52) 104(53)  12.1(63)  12.6(43)  0.907 0.409
RRB ?1'76) 2.7(1.6) 2.4 (1.6) 3.1 (1.7) 0.810 0.450
Funciones
ejecutivas
. 122.8
Indice Global (22.6) 123.9 (23.6) 116.1(23.0) 134.9(8.6) 1.896 0.160
Desaparecidos:10
Indice de
autocontrol 533
inhibitorio (1(') 5) 53.3(10.8) 47.9(10.1) 59.1 (4.9) 3.559 0.034!
Desaparecidos:6
Indice de
37.7
Flexibilidad 39.9(10.2) 333094 38.4(5.9) 2.955 0.060
9.9)
Desaparecidos:6
Indice
Metacognitivo 54.1
54.6 (9.7) 51.8(11.9) 57.9 (5.6) 0.976 0.383
(10.1)

Desaparecidos:10

Tabla 5. Severidad de Autismo y Funciones Ejecutivas
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EEG con

EEG sin alteracionesno  EEG con
alteraciones epileptiformes  alteraciones Estadistica

Variables Total n=39 n=20 epileptiformes n=9 P

Psicopatologia

(SDQ) 18.0 (5.4) 18.2(4.9) 16.4(6.2) 20.4 (5.6) 1.556 0.22

Total 0

Desaparecidos: 8

Emocional 2.0(3.0) 2.0(2.8) 3.0(4.0) 1.5(2.8) 0.444 0.80

(Mediana IOR) 1

Conducta (SDQ) 3.4 (2.0) 3.4(1.9) 3.1(2.1) 4.1 0.768 0.46
9

Relacion (SDQ) 4.8 (1.9) 4.8 (1.6) 4.2 (2.2) 6.3 (1.8) 3.314 0.04

31
Hiperactividad 7.2 (2.1) 7.4(2.1) 6.6 (2.4) 7.8(0.8) 1.587 0.45
2

(SDQ)

Social (SDQ) 3.5(2.3) 3.4(2.1) 4.4(2.7) 1.75(1.6) 4.123 0.02
12

Conducta

Adaptativa 56.0 (14.3) 56.0(14.2) 58.0(11.0) 53.0(6.0) 1.350 0.50

Indice Global 9

(Mediana IOR)

Social 64 (20) 63 (26) 64 (10.8) 64 (16) 0.817 0.66

(Mediana IOR) 5
54

Practico 62 (16) 62 (18) 63 (15) 56 (0) 3.658 0.16

(Mediana IOR) 1

Tabla 6. Sintomas coexistentes psiquiatricos y conducta adaptativa

1. Diferencias entre EEG con alteraciones epileptiformes y EEG con alteraciones
no epileptiformes (t=2.850, p=0.006). R>=0.126. Breusch Pagan

Homoscedasticity test=0.104. Shapiro Willz test of residuals=0.176.
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En la presente Tesis Doctoral apoyamos la hipdtesis de que determinados factores
ambientales relacionados con el contexto familiar asi como factores bioldgicos
como son las alteraciones neurofisioldgicas, pueden contribuir al desarrollo de
comorbilidades psiquidtricas, los cuales se pueden evidenciar ya desde la primera

infancia, en nifios/as preescolares con Trastorno del Espectro Autista.

En relacion con los factores ambientales de los que hablabamos, basandonos en

los resultados del estudio “Relacion entre estrés v malestar psicologico parental

y _trastornos _coexistentes en ninios preescolares con Trastorno del Espectro

Autista” (Marina Romero et al. 2020) muestran evidencia de que existe una
asociacion, ya desde la edad preescolar, entre ansiedad y malestar psiquico de los
padres/madres y los problemas emocionales y conductuales en nifios/as con TEA

(incluso tras controlar por severidad del autismo y funcionamiento adaptativo).

Nuestros resultados son consistentes con el estudio de Goodman et al. (1997) y el
ultimo metaanalisis de Yorke et al. (2018) donde se aporta evidencia de que altos
niveles de malestar psicologico parental estan relacionados tanto con problemas
internalizantes (emocional) como externalizantes (conductual). Ademas, los
problemas externalizantes en nifios/as parecen tener efectos mas robustos en el
estrés parental en la infancia mas temprana, mientras que problemas
internalizantes en nifios tienen efectos mas robustos en el estrés parental en la
infancia tardia y adolescencia temprana (Y orke et al. 2018). En concordancia con
los resultados de nuestro estudio, existe una asociacion positiva entre la edad del

nifio/a y los problemas internalizantes ya desde la primera infancia.
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Ademas, en el presente estudio se tuvieron en cuenta las diferencias cognitivas y
las funciones adaptativas en nifios/as con TEA que han sido frecuentemente
asociadas con diferentes problemas conductuales y emocionales (Shah et al. 1986,

Richman et al. 2013).

Sin embargo, no existi6 asociacion significativa entre las funciones adaptativas y
los problemas emocionales y conductuales en los modelos estudiados. Es decir,
que la ansiedad y malestar psicologico de los padres/madres, contintian
mostrandose significativos una vez controlado tanto la funcionalidad adaptativa

como la severidad de la sintomatologia autista.

Por otro lado, el modelo propuesto por Hastings (2002), describe que los
problemas emocionales y conductuales en nifios/as con TEA, incrementan el
estrés parental, lo cual sucesivamente compromete la habilidad del padre/madre
para dedicarse a conductas parentales positivas que deberian usualmente servir
para apoyar el funcionamiento emocional y conductual del nifio/a. De esta forma
puede existir un efecto de retroalimentacion bidireccional donde ambas variables
se potencien, es decir, el estrés/malestar psicoldgico de los padres/madres afecte
al funcionamiento emocional y conductual de estos nifios/as y a su vez este

funcionamiento, empeore el estrés y malestar psicologico de los padres/madres.

En la misma linea, sobre factores de riesgo ambientales familiares, en la presente

tesis doctoral hemos realizado el estudio de Traduccion y adaptacion a la lengua

espaniola de la medida de emocion expresada para TEA v trastornos relacionados

(Ester Marin et al. 2023):

Este no solo aporta a la literatura sobre la EE y el TEA, sino que también tiene

importantes implicaciones clinicas, ya que afiade una nueva herramienta en la
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poblacion de habla hispana para evaluar el entorno emocional en el que se crian

estos nifios/as.

Ha habido relativamente poca investigacion sobre el papel de los factores
familiares en las personas con TEA. Es probable que el fuerte papel de las
influencias genéticas en el autismo en si sea una explicacion parcial de la
negligencia en esta area. El impacto negativo en las familias de la ahora
desacreditada opinion de que los "padres nevera" también pueden haber jugado
un papel causal en la supresion de la investigacion en esta area (Ramachandran
and Oberman, 2006). Sin embargo, se reconoce que el entorno parental y familiar
es un factor importante para el desarrollo y/o el mantenimiento de la
psicopatologia entre los nifios/as con TD (Peris and Miklowitz, 2015; Merwin et
al. 2017) y para la poblacion con TEA (Romero-Gonzalez et al. 2020; Bonis 2016;

Yorke et al. 2018).

Por consiguiente, este estudio trata de destacar el valor de la evaluacion de la EE,
proporcionando una amplia introduccion del constructo de la EE, los antecedentes
relacionados con la esquizofrenia y la forma en que se mide y aplica a las
relaciones entre padres/madres e hijos/as en la poblacion joven y su inclusion para

la evaluacion de la poblacion con diagnostico de TEA.

Por otro lado, con respecto a los factores de riesgo biologicos, en esta tesis

doctoral analizamos la relaciéon entre alteraciones epileptiformes vy

comorbilidades psiquiatricas de nifios/as preescolares con diagnodstico de  TEA

(Romero et al.. 2022)

Nuestros resultados indican que un alto porcentaje (42%) de los nifios/as con

diagnostico temprano de TEA sin convulsiones previas tienen anomalias en los
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resultados del EEG, aunque s6lo el 13% tenia anomalias epileptiformes en el EEG.
Los nifios/as pequefios con anomalias epileptiformes en los resultados del EEG
muestran mas afectacion, particularmente en las é4reas de comportamiento

prosocial y relacion social.

Acorde a nuestra hipotesis, los nifios/as con anomalias epileptiformes tuvieron
peores resultados en las evaluaciones del funcionamiento ejecutivo y mostraron
mayores puntuaciones en el autocontrol de la inhibicion en comparacion con los
pacientes con anormalidades no epilépticas. Ademas, los pacientes con resultados
anormales de EEG epileptiformes, tendian a mostrar un funcionamiento
adaptativo mas bajo, mayores puntuaciones en el funcionamiento ejecutivo global,
gravedad de la TEA y puntuaciones totales de problemas psiquidtricos

coexistentes, pero no alcanzaban la significacion estadistica.

El amplio rango y la falta de frecuencia precisa de las anomalias en los resultados
de los EEG en estudios anteriores ponen de relieve la importante variabilidad de
la metodologia, incluida la diferencia de edades, las caracteristicas clinicas y los
métodos de registro de los EEG. Este estudio solo reporta datos de participantes
con edad pre-escolar (< 6 afios), por lo que se espera que la prevalencia sea menor
que la de la poblaciéon mayor. Una de las tasas mads altas de anomalias en los
resultados del EEG fue comunicada por Chez et al. (2006), en la que los registros
de EEG de 24 horas realizados en 889 pacientes con TEA sin antecedentes de
convulsiones revelaron esas anomalias con una tasa del 60,7%. La mayoria de
estas anomalias se produjeron solo durante el suefio y se observaron con mayor
frecuencia en la region temporal derecha, seguida de las regiones temporales
centrales bilaterales. Sin embargo, los investigadores no caracterizaron mas estas

anomalias con respecto a las caracteristicas especificas de la TEA.
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En la misma linea, Mulligan y Trauner identificaron a 101 nifios/as con TEA que
habian sido sometidos a un seguimiento prolongado de EEG y encontraron una
incidencia del 23 % de epilepsia en individuos con autismo y la mayoria de los
pacientes del estudio (59,4 %) tenian anomalias epileptiformes (Mulligan y
Trauner 2014). Recientemente, Capal y otros (2018) mostraron que
aproximadamente el 30% de los pacientes tenian anomalias durante el suefio
solamente, y un 15% adicional exhibia un aumento de las descargas epileptiformes
ya presentes durante el suefio en una muestra de 433 nifios/as con TEA. La
mayoria de estos estudios se basan en una base de datos retrospectiva con un
diagnostico clinico de TEA, pero se menciona cualquier herramienta de

confirmacion de diagnoéstico estandar (Capal et al. 2018).

Nuestros resultados mostraron que aproximadamente el 42,6% de los nifios/as con
TEA tenian anomalias en el electroencefalograma y sé6lo un 13,2% presentaba
descargas epileptiformes. Sin embargo, nuestro estudio esta enfocado en nifnos/as
de preescolar y sin registro de 24 horas, por lo que es dificil comparar los
resultados con los estudios mencionados anteriormente, que se centran en ampliar

la base de datos de nifios/as y adultos.

La presencia de discapacidad intelectual ha sido reportada como un factor de
riesgo independiente en el desarrollo de la epilepsia en el entorno de los TEA
(Amiet et al. 2008; Tuchman et al. 2010; Woolfenden et al. 2010). Capal et al
(2018) también mostraron que los pacientes con epilepsia exhibian menores
puntuaciones de funcionamiento cognitivo y adaptativo en comparacioén con los
otros grupos, en particular en los subdominios de lenguaje expresivo y receptivo

(Capal et al. 2018).
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Al comparar los tres grupos del presente estudio, no se observaron diferencias
significativas en el funcionamiento adaptativo. Sin embargo, nuestro estudio
muestra diferencias significativas en el comportamiento prosocial y la relacion en
términos de sintomas psiquiatricos coexistentes. Capal et al. (2018) no mostraron
diferencias en el comportamiento segin las mediciones del CBCL(Child
Behaviour Checklist) . No obstante, nuestros resultados estan respaldados por
otros estudios que difieren en la relacion entre las convulsiones, los resultados
anormales del EEG y las caracteristicas de la TEA. Por ejemplo, Mulligan y
Trauner (2014) encontraron una asociacién entre las anomalias en los resultados
del EEG y el comportamiento. Realizaron una revision retrospectiva de los
registros, encontrando una mayor incidencia de anomalias epileptiformes en
nifios/as con comportamiento agresivo y estereotipia. Algunos estudios también
mostraron una asociacion entre el funcionamiento ejecutivo y la epilepsia en la
poblacion pediatrica (Parrish at al. 2007; Hernandez at al. 2002; Hommet et al.
2006; Hoie et al. 2006). También hay pruebas de que la descarga de epileptiformes
en los lobulos temporales puede tener un efecto negativo en el desarrollo de la

cognicion social y el reconocimiento emocional (Sabrina et al., 2015).

Ademas, otros estudios indicaron la existencia y la asociacion entre el
funcionamiento ejecutivo y el deterioro de la comunicacion social en nifios/as con
TEA (Dichter et al. 2009; McEvoy et al. 1993). Por ejemplo, el TDAH tiene una
fuerte asociacion con la alteracion del funcionamiento ejecutivo en general para
los déficits en la inhibicién del comportamiento, la memoria de trabajo, la
regulacion de la motivacion y el control motor (Barkley, 1997). Ademas, los
nifios/as con epilepsia de reciente aparicion tienen mas probabilidades de padecer

TDAH que los controles sanos sin epilepsia (Hesdorffer et al. 2004). También los
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padres/madres de nifios/as con epilepsia recién diagnosticada reportan mayores

puntajes de problemas de conducta (Lista de Control de Conducta Infantil, CBCL)

(Austin et al. 2002).

6.1 Puntos fuertes (fortalezas) y limitaciones:

Los puntos fuertes de esta tesis son:

Cuidadoso método de muestreo.

Cuidadoso reclutamiento de nifios/as menores de 6 afios, con una
participacion alta de mas del 80% a pesar de que los reclutamientos con
nifios/as tan pequefios resultan en muchas ocasiones dificiles, ademas con
diagnostico temprano de TEA. Existen pocos estudios centrados en
nifios/as pre-escolares, menores de 6 afios de edad. Asi, en la ultima
revision sistematica de Yorke et al. 2018, de los 67 estudios incluidos s6lo
9 se centraban en la edad preescolar de < de 6 afios.

Todos los nifios/as fueron evaluados con pruebas observacionales de
confirmacion diagnésticas  gold-standard, ADOS-2, ademas del
diagndstico clinico que presentaban.

Hasta donde sabemos, este es el primer estudio que proporciona resultados
sobre la relacion con las anormalidades del EEG y las caracteristicas del
TEA enfocado en nifios/as de preescolar con diagndstico temprano de
TEA.

Utilizamos una herramienta objetiva para la evaluacion del TEA,
utilizando la herramienta "gold-standard" de ADOS-2.

Cuidadoso método para hacer la traduccion, la adaptacion cultural y la

validez del contenido a fin de tener una version robusta en espafiol del
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instrumento del ASFMM que proporciona una medida fiable de la EE en
espafiol para la poblacién con TEA y trastornos relacionados, a pesar de

las diferencias de idioma y cultura.

Las limitaciones adicionales a destacar en esta tesis son las siguientes:

- En primer lugar, los datos del estudio actual se recogieron en un solo punto de
tiempo, por lo que no podemos determinar las consecuencias a largo plazo de las
anomalias del EEG en el desarrollo cerebral de los nifos/as con TEA.
Necesitariamos estudios longitudinales para establecer las secuencias temporales

y el efecto a largo plazo.

- En segundo lugar, se bas6 en datos de un solo informante, comunicados por los
padres/madres, para evaluar el funcionamiento ejecutivo, el comportamiento de
adaptacion y los sintomas coexistentes que podrian dar lugar a un conjunto de
respuestas de calificacion. Ademas, debemos considerar la posibilidad de un sesgo

de informacion en cuanto a la fiabilidad de los padres/madres.

- El informante de problemas emocionales y conductuales en nifios/as fue el
mismo padre/madre que puntu6 su propio estrés y problemas de salud mental. Esto
es potencialmente una limitacion en dos formas. En primer lugar, las
correlaciones podrian ser aumentadas por efectos del método comun (Podsakoff
et al. 2003), por lo cual los datos del cuestionario recogido de la misma fuente
puede estar relacionado por razones distintas a una asociacion verdadera entre los
conceptos de interés; es posible que los padres/madres que experimentan mas
estrés psicologico también perciban las mismas conductas del nifio/a como mas
problematicas que lo hacen otros padres/madres (Najman et al. 2000). En segundo

lugar, la dependencia de una sola fuente de informaciéon (principalmente las
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madres) de niflos/as con problemas emocionales y conductuales puede limitar la
aplicabilidad de las relaciones vistas con distrés psicologico parental a ciertas

condiciones.

- S6lo un miembro del equipo (Marina Romero) fue capacitado para la sesion de
capacitacion en inglés en Londres sobre el uso y la puntuacion de la ASFMSS por

uno de los principales autores

-Habria que completar el proceso de validacion, haciendo la segunda fase, de

acuerdo con el método de Ramada-Rodilla (2013) (Ramada-Rodilla et al. 2013)

- Falta de registro de EEG de 24 horas y sélo proporcionamos los resultados de un

EEG despierto normal.

-Tenemos un reclutamiento clinico, por lo que es dificil extrapolar los resultados
a la poblacion general de TEA para determinar la prevalencia real en la poblacion

general de las anomalias del EEG en los nifios/as de preescolar con TEA.

6.2 Implicaciones y futuras lineas de investigacion:

El presente estudio no solo afiade evidencia a la literatura de TEA y alteraciones
co-existentes, sino que ademas tiene importantes implicaciones a nivel clinico. En

primer lugar, existe poca investigacion sobre el rol de las familias en la poblacion

con TEA.

Es evidente que existe una fuerte influencia de la genética en la etiologia del
autismo y puede que haya influido en la falta de investigacion sobre los factores

ambientales familiares. El impacto negativo que tuvo la desacreditada teoria de

72



las “madres nevera” en la etiologia del autismo, puede que justifique parcialmente
la supresion de investigacion en esta area (Ramachandran and Oberman, 2006):
entre 1950 a 1980 se produjo a nivel internacional un cambio en la concepcion
sobre los origenes del autismo, de la mano de Bruno Bettelheim, psiquiatra y
psicoanalista estadounidense de origen austriaco. Este cambio fue favorecido,
entre otros aspectos, por una fuerte impronta psicoanalitica y expresada en su obra
"La fortaleza vacia", que a lo largo de los afios sera considerada un clésico sobre
este tema. De este modo, Bettelheim puede ser considerado el autor de una nueva
perspectiva que, a diferencia de las teorias anteriores, consideraba que la causa del
autismo podia deberse a una lesion organica y residir en etapas sucesivas de la

vida del nifio o nifa.

Bettelheim baso su trabajo en esta interpretacion y sostenia que el trastorno era
una reaccion a la falta de amor y de atencion de los padres. Por este motivo, los
nifos fueron alejados de sus familias en una especie de aislamiento que los

protegia de las influencias externas

Sin embargo, la influencia familiar y parental se consideran un factor importante
en el desarrollo y prondstico de la psicopatologia en nifios/as con desarrollo

normal (Ford et al. 2004).

Otra importante linea a seguir seria examinar si la relacion existente entre
ansiedad/malestar de los padres/madres y problemas de salud mental en nifios/as
con TEA, estd moderado por otras caracteristicas familiares tales como estructura
y cohesion familiar. Por ejemplo, Mink y Nihira (1987) encontraron un flujo de
efecto de padres/madres a hijos/as en familias mas cohesionadas y de nifios/as a

padres/madres en familias mas controladoras sobre el nifio/a.
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Podria ser también beneficioso explorar otras alteraciones co-existentes en la
poblacion TEA tales como sintomas de hiperactividad, obsesiones y
desregulacion emocional y su relacion con ansiedad y malestar psicoldgico de los

padres/madres.

Como sugieren nuestros resultados, un posible punto de intervencion en tratar las
alteraciones conductuales y emocionales co-existentes en esta poblacion, seria
tratar la ansiedad /malestar psicologico de los padres/madres. En otras
condiciones, los programas de psicoeducacion/psicoterapia grupal de
padres/madres han demostrado un significativo beneficio en la reduccion de la
sintomatologia del nifio/a. Por ejemplo, programas focalizados en mejorar la
relacion padres-hijos tales como “Transitioning Together” (Leann E Smith,
Greenberg and Mailick, 2014), “Incredible Years” (Webster-Stratton, 1992) o
programas que integren componentes de mindfulness y aceptacion dentro de un

pack de tratamiento (Dumas, 2005).

Por otro lado, esta tesis doctoral aporta la adaptacion cultural y traduccion de una
nueva herramienta para evaluar las EE en los familiares de esta poblacion. Tras
este trabajo obtuvimos la autorizacion de los autores para publicar la version
espafnola del manual (Anexo I) para futuras investigaciones en los paises de habla
hispana. En estos momentos, nuestro equipo también esta llevando a cabo un
estudio de validacién multicéntrico en curso con una muestra de 70 ASFMSS, que

permitira la difusion de esta valiosa técnica.

Finalmente, aunque este estudio describe algunas evidencias de que la emocion
expresada tiene efectos significativos en la salud mental de los nifios/as con TEA

y la importancia de contar con esta herramienta para evaluar el ambiente
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emocional, el constructo de EE solo se ha aplicado recientemente a las familias de
individuos con TEA vy trastornos relacionados, y se necesita mas investigacion
para comprender plenamente la naturaleza de la EE y el efecto sobre los problemas

de salud mental coexistentes en esta poblacion.

En resumen, a pesar de que existen algunas limitaciones, este estudio afiade
evidencia a la literatura tanto en TEA como en problemas co-existentes y
ansiedad/malestar psicologica en los padres/madres en dicha poblacion,
planteando las bases para realizar futuros estudios para explorar la relacion
existente entre factores parentales y problemas externalizantes e internalizantes en

niflos/as con diagndstico de TEA.

Ademas, con respecto al estudio de alteraciones epileptiformes (Romero et al.,
2022) también apoya la hipdtesis de que las descargas epileptiformes pueden tener
un impacto negativo en el desarrollo del cerebro y pueden afectar a la cognicion,
el comportamiento y otras caracteristicas del fenotipo, en general en los problemas
sociales, de relaciones, de funcionamiento ejecutivo (control de la inhibicién) y
de comportamiento. La deteccidon temprana de anomalias en las sefiales del EEG
puede ser un biomarcador temprano de los trastornos del desarrollo cognitivo o
del comportamiento. Sin embargo, debemos ser cuidadosos a la hora de sacar
conclusiones contundentes porque este es so0lo un estudio transversal y
exploratorio con un tamafno medio de participantes y la evidencia muestra una
falta de homogeneidad y una variabilidad sustancial en la metodologia de los

diferentes estudios existentes en esta area de investigacion.
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A pesar de las limitaciones destacadas, creemos que el presente estudio hace una
contribucion significativa a la literatura del efecto de las anomalias del EEG en la

poblacion de TEA.

Finalmente, nuestros resultados tienen importantes implicaciones en las
direcciones de futuras investigaciones clinicas y longitudinales dirigidas a
entender el impacto de la descarga epileptiforme en el desarrollo del cerebro en
nifios con TEA y el uso potencial de la monitorizacion prolongada del EEG como
parte de la evaluacion estandar para identificar a los individuos en riesgo. Si somos
mas capaces de comprender esto, podriamos desarrollar ensayos de tratamiento
clinico utilizando medicamentos antiepilépticos s6lo en estos pacientes, lo que
podria darnos una poblacion mas limpia a la que dirigirnos, y podriamos estar en
mejor posiciéon para ver mejoras en el comportamiento, la cognicidon y otras

caracteristicas clinicas como resultado del tratamiento con antiepilépticos.
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7. CONCLUSIONES



Las conclusiones tras el estudio de esta muestra de pacientes son:

- Acorde ala literatura, el constructo de emociones expresadas es emergente
en el Trastorno del Especto Autista y la traduccion y validacion en Espaiol
del manual de Autism Specify Five Minutes Speech Sample, aporta un
herramienta objetiva, cuantificable , valida y util para valorar el ambiente
emocional a nivel familiar en el que se desarrolla el nifio/a con Trastorno
del Espectro Autista como factor de riesgo /protector para el desarrollo de
psicopatologia comodrbida a lo largo de la vida.

- En la presente Tesis Doctoral se evidencia que existe una asociacion, ya
desde la edad preescolar, entre ansiedad y malestar psiquico de los
padres/madres y los problemas emocionales y conductuales en nifios/as
con TEA (incluso tras controlar por severidad del autismo vy
funcionamiento adaptativo) asi como una asociacion con caracteristicas
sociodemograficas como nivel educacional de los padres, género y edad
de los nifios/as.

- Ademas, existen también factores neurologicos que pueden contribuir al
desarrollo de comorbilidades psiquiatricas en Trastorno del Espectro
Autista como son las descargas epileptiformes. En la presente Tesis
Doctoral concluimos que un cuarenta y dos por ciento de los nifios/as con
diagndstico temprano de Trastorno del Espectro Autista sin convulsiones
previas han presentado anomalias en los resultados del EEG, aunque s6lo
el trece por ciento presentaron anomalias epileptiformes en el
electroencefalograma. Los nifios/as pequefios con anomalias
epileptiformes muestran mas afectacion, particularmente en las areas de

comportamiento prosocial y relacion social.
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Por ultimo, se muestra como los nifios/as con anomalias epileptiformes
tuvieron peores resultados en las evaluaciones del funcionamiento
gjecutivo y mostraron mayores puntuaciones en el autocontrol de la

inhibicion en comparacion con los pacientes con anomalias no epilépticas.
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*Las propiedades intelectules y derechos de autor corresponden a los autores

originales: David M Daley y Paul R. Benson.

Bases fundamentales de los cambios en la ASFMSS

Declaracion inicial

e Ladeclaracion inicial en la Muestra del Discurso de los Cinco Minutos
Especifico para Autismo (Autism Specify Five Minutes Speech Sample
— ASFMSS) es muy similar a la de la Muestra del Discurso de los
Cinco Minutos (Five Minutes Speech Sample — FMSS). Sin embargo
en la ASFMSS no se tiene en cuenta el apartado sobre los
comportamientos negativos atribuidos a causas externas, ya que
normalmente es complicado determinar qué se debe incluir bajo esta
categoria. Por ejemplo, si los padres relacionan el comportamiento
negativo con la discapacidad de su hijo o con su diagnostico.

e En la ASFMSS se han cambiado los criterios para evaluar los
comentarios iniciales que indican mejoria. Muchos de los padres que
tienen un niflo con una discapacidad como el Trastorno del Espectro
Autista (TEA), exponen aspectos positivos (y negativos) del nifio en el
contexto de mejoria o de ausencia de ella. Por esta razon, si los padres
mencionan la mejoria del nifio o la falta de ella, dichos comentarios
pueden utilizarse para calificar esta declaracion como positiva o
negativa, segiin los comentarios que realizan posteriormente.

Calidez. Esta categoria no se incluye en la FMSS. La razon de su inclusion en la
ASFMSS es la siguiente:

Una parte importante de las investigaciones realizadas sobre familias
tipicas, relaciona la calidez y el apoyo parental con la obtencion de una
variedad de resultados positivos en los nifios. Aunque no se sabe mucho
acerca de la calidez de las familias que tienen nifios con una discapacidad
como el TEA, existen razones para creer que la calidez de los padres
también podria tener un efecto en el funcionamiento posterior del nifio en
estas familias.

Sobreimplicacion emocional (SIE). Este apartado es completamente diferente al

de la FMSS.

Al igual que en la Muestra del Discurso de los Cinco Minutos en
Preescolares (Pre-school Five Minutes Sample Speech — PFMSS), la SIE
se clasifica ahora en base a dos criterios: 1) la evidencia de que existe un
comportamiento sobreprotector/autosacrificio excesivo por parte de los
padres y/o 1ii) falta de objetividad con respecto al nifio.
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Se ha excluido la respuesta emocional dada la dificultad para determinar
si esta manifestacion es el resultado de la dificultad con los nifios con
TEA, la tristeza o simplemente los niveles generales de estrés.

Desde el punto de vista del desarrollo mental, los comentarios sobre la
actitud no se evaltian en la ASFMSS dado que las fuertes declaraciones
de amor y afecto hacia los nifios serian apropiadas y esperadas por los
padres que tienen hijos preadolescentes, incluyendo aquellos que tienen
una discapacidad como el autismo. A partir de ahora las declaraciones de
los padres sobre la disposicion que tienen para hacer cualquier cosa por
sus hijos se clasifican en el apartado de autosacrificios.

El exceso de detalles que se aporta sobre el pasado ya no se clasifica en la
AFSMSS. Dado que la poblacioén diana son los nifos preadolescentes,
clasificar los comentarios de los padres sobre “el pasado lejano™ de los
nifos seria inapropiado.

Los comentarios positivos se han eliminado del apartado de la SIE y se
han incluido en una categoria independiente (véase madas abajo). Las
investigaciones indican que los padres que tienen un hijo con discapacidad
expresan frecuentemente comentarios positivos sobre ¢l y este punto de
vista positivo sobre el nifio tiene un impacto beneficioso en la familia y
en el funcionamiento del nifio. Por esta razon, se ha creado una categoria
independiente en la AFSMSS para la frecuencia con la que se realizan
comentarios positivos y se ha eliminado el apartado relacionado con la
alabanza excesiva.

Relacion. Esta categoria ha cambiado con respecto a la FMSS de la siguiente

forma:

Al igual que en la PFMSS, el interés por el familiar se ha reclasificado en
un criterio que mide lo que los padres valoran y disfrutan la interaccion
con su hijo.

Las declaraciones sobre la relacion filio-parental en el pasado (hace mas
de un afio), ya no se clasifican dado que, teniendo en cuenta la juventud
de la poblacién diana, esto seria inadecuado. Ademads, es muy probable
que a los padres les resulte complicado recordar los detalles después de
un afio.

Comentarios_criticos. Este apartado también ha variado ampliamente en la

ASFMSS.

Uno de los mayores cambios sobre los comentarios criticos en la
ASFMSS, es la inclusion de “declaraciones de insatisfaccion™ y mas
explicitamente “criticas negativas” como un requisito para clasificar los
comentarios criticos realizados sobre los comportamientos especificos de
los nifios. Los padres que tienen un hijo con una discapacidad como el
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TEA, normalmente no usan frases con alto contenido critico como “le
0dio” o “me enfurece” cuando hablan sobre el comportamiento del nifio,
es mas probable que utilicen declaraciones menos negativas como las que
se incluyen en el apartado “declaraciones de insatisfaccion™ en la FMSS.
Dado que el limite para clasificar los comentarios criticos es mas bajo en
la ASFMSS (véase mas abajo), no se han tenido en cuenta los detalles
sobrantes.

Se han incluido criterios en la ASFMSS para clasificar los comentarios
criticos sobre el empeoramiento o la ausencia de mejoria. Los padres que
tienen un hijo con una discapacidad como el TEA a veces comentan
aspectos negativos del nifio en relacion al empeoramiento o la ausencia de
mejoria. Por esta razon, si los padres expresan comentarios criticos sobre
el nifio cuando estan mencionando el empeoramiento o la ausencia de
mejoria, estos comentarios pueden usarse para clasificar la declaracion
como critica.

Contintian aplicandose las directrices sobre la sucesion de comentarios
criticos.

Contintan aplicandose las excepciones a las normas criticas.

El manual de la ASFMSS incluye ejemplos de comentarios criticos adecuados
desde el punto de vista diagndstico y de desarrollo mental.

Comentarios positivos. Esta categoria es nuevay su inclusion ha sido importante

por dos razones:

Como se ha explicado anteriormente, las investigaciones indican que los
padres que tienen un hijo con una discapacidad como el TEA, expresan
frecuentemente comentarios positivos sobre ¢l y este punto de vista
positivo sobre el nifio tiene un impacto beneficioso en la familia y en el
funcionamiento del nifio. Por esta razon, se ha creado una categoria
independiente en la AFSMSS para la frecuencia con la que se realizan
comentarios positivos y se ha eliminado el apartado relacionado con la
alabanza excesiva.

Los cambios en la clasificacion del criticismo sugieren que habra un
mayor numero de comentarios criticos en la ASFMSS que en la FMSS.
Para poder realizar una comparacion, es importante disponer de una
categoria independiente para los comentarios positivos con criterios que
los comparen a los comentarios criticos.

Al igual que en el caso de los comentarios negativos, las declaraciones
positivas de los padres sobre las conductas especificas del nifio tienen que
acompafiarse bien de un tono positivo o bien de una declaracion evaluativa
por parte de los padres en la que comentan que les gusta, aprueban o
aprecian el comportamiento del nifio, para que sean clasificadas como
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comentarios positivos.

En la ASFMSS se han incluido criterios para clasificar los comentarios
positivos en los que se expresa mejoria. Los padres que tienen un hijo con
una discapacidad como el TEA a veces expresan aspectos positivos sobre
la mejoria del nifio. Por esta razon, si los padres hacen algin comentario
positivo sobre el nifio cuando estdn describiendo la mejoria, estos
comentarios pueden utilizarse para clasificar esta declaracion como
positiva.

Se mantiene la clasificacion para los comentarios positivos

Se mantiene la clasificacion para la descripcion

Se mantiene la clasificacion para la repeticion

Ademas de lo anterior, se han incluido en el manual ejemplos adecuados a la edad
y sobre el diagnostico.

Resumen de las escalas de evaluacion de la ASFMSS

Las cuatros escalas globales de evaluacion en la ASFMSS son (a) Declaracion
inicial, (b) Calidez, (c) Relacion, (d) Sobreimplicacién emocional.

Declaraciéon inicial. La declaracion inicial se basa en el primer
pensamiento o idea que expresa el entrevistado sobre el nifio. Esta
declaracion se clasifica independientemente del resto del discurso como
Positiva, Negativa o Neutra.

Calidez: La calidez se basa en el tono de voz, espontaneidad,
preocupacion y empatia. Se clasifica en Alta, Moderada o Baja.
Relacion: La relacion se basa en las declaraciones que describen la calidad
de la relacion filio-parental. Estas declaraciones se clasifican en Positiva,
Negativa o Neutra.

Sobreimplicacion emocional: se valora en base a las declaraciones en las
que se demuestra que los padres estan excesivamente involucrados en la
vida del nifio. En la ASFMSS, la SIE se ha redefinido como
comportamiento sobreprotector/autosacrificio y/o falta de objetividad y se
clasifica como Alta, Moderada o Baja.

Las dos medidas de frecuencia clasificadas en la ASFMSS son: (a) Comentarios
criticos y (b) Comentarios positivos.

Comentarios criticos: recuento de la frecuencia de las declaraciones
negativas sobre el nifio, su personalidad o su comportamiento.
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o Comentarios positivos: recuento de la frecuencia de las declaraciones
sobre elogios, aprobacion o aprecio.

Declaracion inicial

Se trata de una clasificacion global, catalogada como POSITIVA, NEGATIVA O
NEUTRA. La declaracidn inicial se define como el primer pensamiento expresado
por los padres que trata especificamente sobre el hijo que padece TEA o sobre la
relacion filio-parental.

Si los padres comienzan su discurso diciendo algo como “no sé qué decir” o
“tengo cinco hijos”, estas declaraciones no se evaluarian dado que no tratan
especificamente sobre el nifio o sobre la relacion filio-parental. Sin embargo, si
los padres declaran “Jorge es el mds joven de la familia”, esta declaracion si se
puntuaria.

La fluidez natural del discurso de los padres es la mejor referencia para determinar
cuando ha finalizado su primer pensamiento o idea. Sin embargo, si después de
una breve pausa, los padres usan una conjunciéon para continuar con su primer
pensamiento o idea, el comentario adicional se deberia considerar como una
extension de la declaracion inicial. Sin embargo, si la conjuncidn se usa para
iniciar un pensamiento que no esta relacionado con la idea inicial, no se debe tener
en cuenta cuando se evalue la declaracion inicial. Por el contrario, se deberia
valorar en el contexto del resto del discurso. Por ejemplo:

“Diego y yo tenemos una relacion muy carifiosa, (pausa breve) y estamos
muy unidos” (Positivo + Positivo = {misma idea} = Declaracion inicial
positiva).

Vs.
“Diego y yo nos llevamos bien (pausa breve) pero lo estd haciendo genial
en el colegio” (Neutro + Positivo = {dos ideas diferentes} = Declaracion
inicial neutra y un comentario positivo)

Si el primer comentario sobre el nifio es ambiguo pero se sigue inmediatamente
de una declaracion o frase que clarifica la declaracion inicial ambigua, hay que
usar el comentario posterior para clasificar la declaracion inicial. Por ejemplo:

“Lucas es un verdadero payaso. Es muy divertido y extrovertido” (El
comentario inicial es ambiguo, pero se aclara con la siguiente declaracion
puntualizando que el nifio es divertido y extrovertido. Por tanto, la
declaracion inicial se clasificaria como positiva).
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Declaracion inicial positiva

Hay dos tipos de declaracion inicial positiva:

e Descripcion positiva del nifio
e Relacion filio-parental positiva

Descripcion positiva del nifio

Se trata de una declaracion que expresa elogio, aprobacion o reconocimiento sobre
el comportamiento o personalidad del nifio. Por ejemplo:

“Es un nifio muy dulce”

“Es muy amable y carifiosa”
“Juan es un nifio brillante”

Relacidn filio-parental positiva

Una declaracion inicial clasificada como relacion positiva indica que los padres y
el nifio tienen una buena relacion. Por ejemplo:

“Juan y yo nos llevamos realmente bien”

“Tenemos una relacion muy fuerte”

Declaracion inicial positiva indicativa de progreso

Si en la declaracion inicial de los padres sobre el nifio se menciona la mejoria sin
realizar ningun comentario o descripcion posterior en la que se manifiesten
aspectos positivos del nifio o de la relacion filio-parental, dicha declaracion se
clasifica como neutra (porque es ambigua). Por ejemplo, los siguientes enunciados
se clasificarian como neutros:

“Ha ido mejorando en los ultimos meses”

“Ha mejorado desde que empez6 a ir al colegio”

“Mi relacion con Paula ha mejorado™
Sin embargo, si la declaracion inicial sobre la mejoria se continia con un
comentario que menciona claramente aspectos positivos del nifio o de la relacion

filio-parental, se clasifica como positiva. Por ejemplo:

“Maria ha mejorado mucho en su lectura: ahora es una gran lectora”
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“Carlos ha hecho grandes progresos en el control de su temperamento a lo
largo del pasado afio. Realmente es un placer salir con €1”

Declaracion inicial neutra

Una declaracion inicial se clasifica como neutra si se da cualquiera de los
siguientes:

Testimonios confusos o débiles. Una declaracion inicial que no es lo
suficientemente fuerte o clara para clasificarla como positiva o negativa, se
clasifica como neutra. Las declaraciones en las que se usan adjetivos débiles (por

99 ¢ 9% <

ejemplo, “bien”, “de acuerdo”, “fundamentalmente”, “normalmente”, “algo asi”,
“parece”) entrarian dentro de esta categoria. Por ejemplo:

“Tenemos una relaciéon normal”
“Jesus y yo nos llevamos bien”

“Normalmente Roberto se comporta bien”

Descripcién neutra. Una declaracion inicial que proporciona informacion
descriptiva o especifica con poco tono o sin ninguno, o proporciona informacion
que es irrelevante para la relacion filio-parental, se clasifica como neutra. Estas
declaraciones se expresan de manera objetiva y no indican como se siente el

entrevistado con respecto a su familiar. Por ejemplo:

“Tiene 9 afios”
“Susana es la mas joven de la familia”

“Jugamos en el parque todos los dias™

Declaraciones condicionales. Las declaraciones iniciales que se puntualizan con
una condicion se clasifican como neutras. Las palabras que se usan normalmente

9% ¢e 2% ¢e

en las declaraciones condicionales incluyen “desde”, “excepto”, “en general”, “a

9% 6

veces”, “normalmente” y “ocasionalmente”. A menudo, las declaraciones sobre la
medicacion son condicionales y por tanto normalmente neutras. Por ejemplo:

“A veces nos llevamos bien”
“Normalmente es un buen chico”

“Esta bien siempre y cuando se tome la medicacion”
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Declaraciones iniciales sobre el pasado: Las declaraciones iniciales que se hacen
en pasado se clasifican como neutras. Por ejemplo:

“Solia ser un buen chico”
14 i~ ~ 99
Era muy carifiosa cuando era pequefia

“Soliamos divertirnos cuando jugabamos juntos™

Declaraciones iniciales positivas y negativas: Las declaraciones iniciales que
incluyen tanto comentarios positivos como negativos se clasifican como neutras.
Por ejemplo:

“Jesus es un nifio creativo pero perezoso” (positivo + negativo = neutro)

Declaraciones de mejoria que no proporcionan mds detalles. Se clasifican como
neutras (véase mas arriba)

Declaracion inicial negativa

Una declaracion inicial se clasifica como negativa segun lo siguiente:

e Descripcion negativa del nifio
e Relacion filio-parental negativa

Descripcién negativa del nifio. Una declaracion inicial que describe la
personalidad o el comportamiento del nifio de forma desfavorable se clasifica
como negativa. Por ejemplo:

“Jesus es un nifio horrible™
“El comportamiento de Clara es muy dificil de controlar”
“Juan hace todo lo posible para ser desobediente™

Relacion filio-parental negativa. Una declaracion inicial que indica que

actualmente existe una mala relacion entre los padres y el nifo se clasifica como
negativa. Por ejemplo:

“Parece que Jesus y yo siempre tenemos que estar peleando”

“Temo cuando estamos juntos”

Declaracion inicial mencionando empeoramiento o ausencia de mejoria.

Si los padres mencionan que el nifio o la relacion filio-parental ha empeorado o
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no ha mejorado, sin dar mas detalles o hacer ninguin otro comentario posterior, se
clasifica como neutra (porque es ambiguo). Por ejemplo:

“El comportamiento de Maria ha empeorado en la ultima semana”

“Fran no ha progresado mucho en el ultimo afio”

Sin embargo, si los padres prosiguen la declaracion respecto al
empeoramiento/falta de mejoria con un comentario negativo sobre el nifio o la
relacion filio-parental, dicha declaracion se clasifica como negativa. Por ejemplo:

“El comportamiento de Fran ha empeorado en el ultimo afio” (clasificar
CcOmo neutro)

Vs.
“El comportamiento de Fran ha empeorado en el ultimo afio; ha estado
muy enfadado y agresivo con su hermana” (clasificar como negativo)

Advertencia: las declaraciones iniciales negativas se deben clasificar con
precaucion, si son ambiguas o no estan claras, clasificar como neutras.

Calidez

La calidez se define como la intensidad con la que los padres expresan sus
sentimientos sobre el nifo. Esté relacionado solo con la calidez expresada durante
el discurso y no con la calidez de la personalidad del entrevistado. En la ASFMSS
se clasifica como ALTA, MODERADA O BAJA.

Cuando se clasifica la calidez usando la ASFMSS es importante tener en cuenta:

o El tono de voz
e Laespontaneidad
e Lapreocupacion y la empatia

Nivel de calidez alto

Tono de voz. El tono es el criterio mas importante para clasificar la calidez. Hay
que estar atentos a los signos de entusiasmo cuando los padres hablan del nifio y
a los cambios positivos en el tono de voz cuando los padres pasan de hablar de
temas neutrales a hablar del nifio. Por el contrario, un discurso monoétono cuando
los padres estan hablando del nifio demuestra una falta de calidez. Es importante
que los evaluadores tengan en cuenta tanto el timbre como el tono normal de los
padres ademds de las variaciones en el tono antes de clasificar la calidez en
funcion del tono de voz. También es importante que la clasificacion de la calidez
se base tinicamente en el contenido del discurso y no en la interpretacion de las
expresiones faciales o de otro comportamiento no verbal. Advertencia: para
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clasificar la calidez de los padres como alta basdndonos unicamente en el tono, es
necesario que se produzcan cambios positivos en el tono de forma repetida y clara
a lo largo del discurso.

Espontaneidad. Dado que la ASFMSS no proporciona ninguna instruccion sobre
como abordar los sentimientos de afecto, las muestras espontaneas de afecto,
amor, aprecio, etc...dan como resultado una puntuacion mas alta de calidez. Para
clasificar la espontaneidad de los padres como alta, deben proporcionar una

descripcion detallada durante su discurso precedido por una declaracion donde
exprese claramente afecto, amor y/o aprecio por el nifio. La descripcion
proporcionaria al entrevistador una imagen ilustrativa sobre los aspectos positivos
del nino y por qué le encanta y/o lo aprecia. Por ejemplo, los dos siguientes
ejemplos de discurso se clasificarian como alta espontaneidad:

“Jests es un hermano maravilloso. El otro dia su hermana estaba triste y
Jesus hizo todo lo posible para hacerla sentir mejor. Cogi6 algunas ceras y
papel y los dos estuvieron dibujando juntos. Hicieron un dibujo precioso
de un barco en el océano con un sol amarillo enorme. Se pasaron toda la
tarde dibujandolo juntos. Lo he puesto en la nevera; realmente es un dibujo
precioso y todo fue idea de Jesus”

“Sam y yo tenemos una relaciéon muy estrecha. Es una relacion fisica
estrecha. A ¢l particularmente le gusta acurrucarse conmigo en la cama por
las mafianas. Viene sobre las 7am, después de que mi marido se marche a
trabajar pero antes de que me levante, trepa a la cama conmigo y se cubre
con la manta. Nos acurrucamos y nos abrazamos, jugamos al escondite y
vemos los dibujos en la TV durante media hora antes de levantarnos. Esto
ocurre casi todas las mafianas; es nuestra momento especial juntos.”

Advertencia: La espontaneidad es bastante rara; no espere encontrarla en cada
discurso. Un discurso en el que se demuestra una alta espontaneidad seria algo asi
como un “momento Kodak™ para el entrevistador, en el que se proporciona un
contexto ilustrativo sobre una declaracion positiva realizada previamente por los
padres en relacion al nifio o a la relacion filio-parental. Ademas, hay que tener en
cuenta que los comentarios espontaneos no solo tienen por qué ser sobre el nifio,
sino que también pueden incluir comentarios sobre otras personas y sucesos si esta
informacion sirve para ilustrar o describir una declaracion positiva sobre el nifio.

Preocupacion y empatia. La preocupacion y la empatia se definen como la
capacidad del entrevistado para: (1) demostrar preocupacion por el nifio, o (2)
demostrar la capacidad de ponerse en el lugar del nifio y comprender lo que le
ocurre.

Para clasificar la calidez como alta en base a la preocupacion y la empatia ambas,
preocupacion y empatia, se deben demostrar en el discurso. Por ejemplo:
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“Ahora mismo Pedro est4 teniendo muchas rabietas; es muy alarmante
porque no quiero que se haga dafno. Creemos que es porque le duele la
cabeza y no entiende por qué y no puede decirle a los demds como se
siente, de manera que ataca. Debe ser terrible tener ese sufrimiento y no
entender por qué.”

Hay que tener en cuenta que la preocupacion y la empatia pueden darse en
momentos diferentes del discurso; no tienen por qué ocurrir (necesariamente)

juntas para que se clasifique la calidez como alta.

Para clasificar la calidez de los padres como alta, se debe clasificar como alta al

menos uno de los tres componentes de la calidez (tono, espontaneidad o empatia

y preocupacion).

Nivel de calidez moderado

Tono de voz. Para poder clasificar un nivel de calidez moderado basandonos
unicamente en el tono de voz debe haber alguna prueba de entusiasmo y/o cambios
positivos en el tono y el timbre de la voz cuando los padres hablan del nifio. La
coherencia es lo que diferenciaria el nivel alto (en el que el tono de los padres
cambiaria a menudo al hablar del nifio) del moderado (en el que el cambio positivo
en el tono de voz solo se daria de forma ocasional).

Espontaneidad. Un nivel de calidez moderado basado unicamente en la
espontaneidad es poco frecuente dado que, en la mayoria de los casos, la
espontaneidad o esta presente o no lo esta. Sin embargo, en algunos casos, los
padres pueden describir mas detalladamente la declaracion que acaban de realizar

expresando afecto, amor o aprecio hacia su hijo, pero no con la suficiente
intensidad como para clasificarlo como alto. Por ejemplo:
“Juan es bueno al fatbol, le encanta jugar con su padre los fines de semana;
le dan patadas al balon y se lo pasan en grande.”

u , u i u itacid
“Le gusta colorear, se puede pasar todo el dia en su habitacion coloreando
su libro; es realmente buena”

Preocupacién y empatia. Se puede clasificar el nivel de calidez como moderado
en base a la preocupacion/empatia cuando hay pruebas que demuestran claramente
la preocupacion por el nifio o la capacidad de ponerse en el lugar del nifio y
comprender lo que le ocurre (pero no ambas). Por ejemplo:

“Casi siempre acaba rompiendo sus juguetes cuando tiene una rabieta y
entonces se enfada cuando se da cuenta de que sus juguetes estan rotos y

111



esto hace que se enfade atin mas. Me preocupa pero es dificil saber como
ayudarle.”

“Juan lo pasa mal cuando tiene que decirme lo que necesita. Intento
ponerme en su lugar e imaginarme lo que quiere pero no siempre lo
consigo; debe de ser terrible no ser capaz de decirle a la gente lo que
quieres o lo que necesitas.”

Nivel de calidez bajo

Tono. La ausencia de tono se daria cuando los padres hablan de su hijo de forma
monoétona, sin modular la voz al hablar de su hijo (hay que tener en cuenta que
para que se clasifique la calidez como baja basta con que el tono se mantenga
plano, no hostil ni enfadado)

Espontaneidad. La ausencia de espontaneidad se daria cuando el entrevistado no
proporciona mas detalles en los comentarios que realiza sobre el amor, afecto y/o
aprecio hacia su hijo. Por ejemplo:

“Es muy buena dibujando”
“Es una persona maravillosa”

Advertencia: es importante recordar que las declaraciones sin espontaneidad aun
pueden clasificarse como comentarios positivos (por ejemplo, las dos
declaraciones anteriores se clasificarian como comentarios positivos pero no
como ejemplos de espontaneidad dado que no se proporciona ningun otro detalle).

Empatia y preocupacién. La ausencia de empatia o preocupacion se daria cuando

los padres hablan de su hijo sin mostrar que se ponen en su lugar o que
comprenden lo que le ocurre a su hijo. Por ejemplo:

“Le arrebata los juguetes a los otros nifios y luego se enfada cuando no
quieren jugar con ella. ;Por qué hace eso si le digo que no lo haga?”

“Siempre se enfada y se muerde. No lo entiendo, me desconcierta”

Para clasificar la calidez como baja se deben clasificar como bajos todos los
componentes de la calidez (tono, espontaneidad y preocupacion y empatia).
Advertencia: Si los padres no cumplen los criterios establecidos para clasificar la
calidez como alta o baja, se clasificara como moderada.

Dos advertencias importantes en relacion a la clasificacion de la calidez por
la ASFMSS
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e Depresion

Aunque el entrevistador sepa que el entrevistado estd deprimido, no se debe tener
en cuenta cuando se evalue la calidez.

o Comentarios criticos

La frecuencia de los comentarios negativos no debe influir en la clasificacion de
la calidez.

Relacion

Se define como la calidad de la relacion y de las actividades conjuntas realizadas
entre padre-hijo en los 12 meses previos. Es una medida general; toda
informacion relevante que se exprese en el discurso debe tenerse en cuenta a la
hora de hacer una valoracion. Las calificaciones posibles son POSITIVA,
NEUTRA o NEGATIVA. Para clasificar la relacion en la ASFMSS, es importante
tener en cuenta ambos aspectos: (1) el relato de los padres sobre su relacion con
el niflo; y (2) el relato de los padres sobre las actividades que realizan
conjuntamente con el nifio y los comentarios acerca de lo que valoran y disfrutan
dichas actividades.

Relacion positiva

Relato de los padres sobre una relacion positiva. Una declaracion directa de que
los padres y el nifio se llevan bien es una prueba sélida de que existe una relacion
positiva. Una buena relacion se clasificaria como positiva a menos que la

declaracion directa sobre la misma se contradiga en otro momento del discurso.
Por ejemplo:

“Juan y yo nos llevamos muy bien”
“Tenemos una relacion muy estrecha”

Los padres relatan que disfrutan y valoran el tiempo que pasan con su hijo. Una
declaracion sobre lo que los padres disfrutan y valoran el tiempo que pasan con
su hijo, también es indicativo de una relacion positiva. Para que una declaracién
demuestre una relacion positiva, no vale solo con que los padres simplemente
indiquen que pasan tiempo con su hijo, sino que también deben indicar que
disfrutan y valoran el tiempo que pasan juntos. Ejemplos de una relacion positiva:

“Maria y yo siempre vamos a nadar juntas los martes por la tarde, siempre
espero este momento con muchas ganas porque es nuestro momento
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especial.”

“Siempre hacemos algo de reposteria durante el fin de semana; nos lo
pasamos muy bien mezclando tartas y armando lio”

Relacion neutra

Testimonio confuso. Un discurso que no proporcione suficientes pruebas para

calificar una relacién como positiva o negativa, se clasifica como neutra. Esta
clasificacion suele ocurrir por dos razones:

e Los padres hacen una declaracion directa sobre su relacion con su hijo
pero incluyen un término calificativo o condicional que debilita la prueba
de que sea una relacion positiva. Por ejemplo:

“Nos llevamos bastante bien”

“A veces nos lo pasamos bien juntos”

e Los padres proporcionan detalles sobre las actividades que hacen juntos
pero no indican que disfruten o valoren el tiempo que pasan con su hijo.
El siguiente ejemplo se clasificaria como neutro:

“Vamos al parque todo el tiempo”

“Siempre saco sus Lego y construyo cosas con él”

Ademas, si los padres solo proporcionan informacion sobre cémo era o “solia ser”
su relacion en el pasado, la relacion se deberia clasificar como neutra.

Si una declaracion positiva sobre la relacion se contradice en otro momento del
discurso, la relacion se clasificaria como neutra (Advertencia: una declaracion
contradictoria debe referirse especificamente a la relacion. No se debe clasificar
la relacion basandose unicamente en un comportamiento o una caracteristica
problematica e inferir que esto es lo que causa el problema en la relacion).

Por tultimo, si los padres mencionan que la relacion ha cambiado radicalmente en
el pasado inmediato (durante el ultimo mes), puede que esto no sea un indicativo

firme sobre la relacion emocional general entre los padres y el nifio y por tanto
deberia clasificarse como neutra.

Relacion negativa

Las relaciones negativas se deben clasificar con precaucidén. Las clasificaciones
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negativas normalmente se producen cuando los padres hacen una declaracion
directa sobre una mala relacion con su hijo. Por ejemplo.

“Simplemente no nos llevamos bien. Simplemente me ignora.”
“Temo pasar tiempo con él, es muy demandante”
Es importante recordar que una relacion negativa solo se puede clasificar como

tal al hacer una declaracion negativa directa, siempre y cuando esta declaracion
no se contradiga en otro momento del discurso.

Sobreimplicacion emocional

La SIE evalua el nivel de relacion emocional entre los padres y el hijo. Cuando se
clasifica la SIE en la ASFMSS, se deben tener en cuenta dos aspectos:

e Pruebas del autosacrificio/sobreproteccion
» Falta de objetividad con respecto al nifio

Nivel alto de SIE

Autosacrifio/sobreproteccidén. Para clasificar la SIE como alta, deben existir
pruebas claras de que los padres se han sacrificado de una forma extrema o
extraordinaria y que no disfrutan de dichos sacrificios. Hay que clasificar con
precaucion la STE como alta, 1a declaracion de autosacrificio/sobreproteccion debe

ser claramente “excesiva”, por ejemplo, los padres relatan que solo la madre puede
proporcionar ayuda a su hijo y que debe sacrificar sus necesidades por las del nifio.
Por ejemplo:

“Yo no queria pero dejé mi trabajo para cuidar a Dani. Yo soy la inica que
realmente lo entiende asi que no tuve eleccion.”

“Nunca he dejado a Matias con nadie mas; incluso nunca he intentado
dejarlo con una nifiera. Paso todo el tiempo con ¢l. Es agotador pero nadie
mas puede comunicarse con €l asi que ;qué puedo hacer?”

Falta de objetividad. Deben existir pruebas claras de que los padres siempre
piensan que su hijo tiene razén y siempre defienden su comportamiento. Por
ejemplo:

“Se pelea con su hermana, pero ella siempre le cabrea.”

“La guarderia siempre se queja de su comportamiento agresivo, pero solo
es agresivo porque los otros nifios son malos con él.”
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Una vez mads, es importante clasificar la SIE como alta de manera conservadora,
usar solo en casos extremos.

Nivel moderado de la SIE
Autosacrificio/sobreproteccion. Para clasificar la SIE como moderada, deben

existir pruebas de que los padres se han sacrificado por el nifio (pero no de forma
extrema ni extraordinaria); ademas, debe haber alguna indicacion de que no

disfrutan con dichos sacrificios. Por ejemplo:

“No me gusta dejar a Jestis con un extrafio. Es complicado encontrar una
nifiera que sea buena y fiable, de manera que mi marido y yo no salimos
mucho, aunque me gustaria poder hacerlo”

“Dejé mi trabajo a media jornada porque estaba preocupada por cémo Fran
se las iba a apafar sin mi; echo de menos mi trabajo pero sé que hago mas
falta en casa.”

Falta de objetividad. Deben existir pruebas de que los padres normalmente piensan
que su hijo tiene razén y normalmente defiende su comportamiento. Por ejemplo:

“El se pelea con su hermana, estoy segura de que es ella la que
normalmente empieza la pelea.”

“La guarderia dice que es realmente desobediente y agresivo. Creo que la
mayoria de las veces son los otros nifios de la clase los que lo llevan por el
mal camino.”

Si no hay ninguna prueba de SIE o las pruebas no son concluyentes para que se
clasifigue como moderada,. se debe clasificar como baja.

Advertencia: Es importante que cuando se clasifique la SIE en funcion de la
sobreproteccion, la preocupacion de los padres esté claramente asociada a una
preocupacioén por el nifio (no preocupacion por otros) cuando lo dejan al cuidado
de otra persona.

Comentarios criticos

Los comentarios criticos son comentarios negativos sobre el nifio, su
comportamiento actual y/o su personalidad. Para medirlo, se evalua el numero
total de comentarios criticos, contando cada comentario critico por separado
(siempre y cuando los comentarios no se realicen dentro de la misma declaracion

o pensamiento ininterrumpido). Los comentarios criticos se clasifican en funcion
de:
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e FEltono
e Las frases criticas

Tono. Es posible puntuar los comentarios criticos en funciéon del tono, incluso si
la declaracion no contiene ningun comentario critico. Clasificar la critica segun el
tono requiere un cierto nivel de préctica. Primero hay que establecer un punto de
referencia basico en el nivel de tono del entrevistado (cada uno tiene un nivel de
tono diferente). Una vez que se ha establecido esta referencia, serd posible notar
fluctuaciones en el tono que indicaran que se trata de un comentario negativo o
positivo en funcion del curso del discurso. Una vez mas, es importante recordar
que se debe clasificar de forma conservadora, si existen dudas, no clasificar un
comentario como critico.

Frases criticas. Recuento de la frecuencia de las declaraciones que critican al nifio,
buscan sus defectos o puntualizan o describen caracteristicas negativas o
problemas de comportamiento que actualmente exhibe el nifio.

Las descripciones generales negativas del nifio se clasificarian claramente como
criticas (ya sean dichas con un tono negativo o no). Por ejemplo:

“Julia es una nifia horrible”

“Jesus es una pesadilla”

Asi mismo, los comentarios negativos sobre la persistencia de las caracteristicas
o rasgos de personalidad del nifio (el tipo de persona que es el nifio) también se
clasificarian como comentarios criticos. Por ejemplo:

“Nico es un nifio muy poco sociable”

“Juan es muy irritable e insensible” (esto contaria como 2 comentarios
criticos ya que se mencionan 2 rasgos negativos)

“Maria es agresiva”

También se clasifican como comentarios criticos las descripciones de
comportamientos o carencias especificas del nifio si se acompafian de un tono

negativo o un indicativo de que a los padres no les gusta o no aprueban el
comportamiento. Por ejemplo:

“Las estereotipias de Jesus son un problema real en el supermercado, lo
odio”

“David es muy agresivo y dificil cuando las cosas no salen como él quiere”
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”Hay momentos en los que no entiende nada de lo que digo” (dicho con
un tono negativo)

“La obsesion de Pablo con los trenes realmente me molesta™
“No estoy del todo contenta con los modales de Mario en la mesa”

“Puede ser complicado salir con Francis a cenar porque a veces le dan
rabietas si tiene que esperar demasiado, es todo un reto”

“Carmen se viste sola, no siempre como me gustaria” (esta Gltima parte
del  comentario dicho con un tono negativo. En este caso los padres indican
claramente que desaprueban la forma en la que Carmen se viste).

Advertencia: las declaraciones evaluativas de los padres no solo tienen que ser
explicitamente negativas sino que también deben expresar insatisfaccion,
irritacion, infelicidad o que sea molesto o insoportable o que se desee que la

situacion o la persona sea diferente.

Qué no incluir como comentario critico

No clasificar como comentario critico una declaracion puramente descriptiva de
los padres sobre el comportamiento o carencia del nifio que ademas no se
acompaifie de un tono negativo o un indicativo de que a los padres no les gusta o
no aprueban este comportamiento. Por ejemplo:

“Miguel no habla” (dicho con un tono neutro)
“Pablo no es capaz de leer”

“A Pedro le gusta dar vueltas™

No clasificar como comentario negativo aquellos que se realicen en el pasado. Por
ejemplo:
“El comportamiento de Juan solia ser horrible”

“Ivan era muy agresivo cuando no se salia con la suya”

No considerar como comentarios criticos independientes 2 0 mas comentarios que
se realizan dentro del mismo pensamiento o declaracién ininterrumpida. Por
ejemplo:

"Pablo es un nifio feliz, siempre sonriendo, siempre contento con el
mundo” (en este caso, se clasifica un comentario positivo aunque la declaracion
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sobre la felicidad de Pablo se repita ya que esta repeticion se produce dentro
del mismo  pensamiento o declaracion ininterrumpida)

No clasificar las descripciones estereotipadas de los nifios a menos que se
acompafien de un tono negativo. Por ejemplo:

“Es un demonio”
“Realmente a veces puede ser un bicho”

“Jorge puede ser terrible por las mafianas”

Declaraciones mencionando empeoramiento o falta de mejoria

Si los padres comentan una falta de mejoria o empeoramiento sin realizar ningiin
comentario en el que enfaticen aspectos negativos, se clasificard como neutro. Por
ejemplo:

“Dani no es tan comunicativo como solia ser con su hermano”

Sin embargo, si los padres hacen una declaracion inmediatamente posterior en la
que dejan claro que consideran que la falta de mejoria/empeoramiento es negativa,
se clasificard como un comentario critico. Por ejemplo:

“Dani no es tan comunicativo como solia ser con su hermano. Su hermano
intenta jugar con ¢l pero Dani lo aparta, lo ignora. Parece como si se
estuviera retrayendo mds en su propio mundo”

Directrices para la evaluacion de una sucesion de comentarios criticos

A veces los padres pueden hacer varios comentarios criticos en una misma frase.
Las pautas para puntuar esta sucesion de criticas es la misma que en la FMSS y
son las siguientes:

e Las declaraciones sobre comportamientos no relacionados se clasifican
como comentarios criticos independientes. Por ejemplo:

“David tiene muy mal genio, siempre estd enfadado y desobedece”

Al haber descrito dos comportamientos no relacionados (mal genio/enfado y
desobediencia), se puntuara como dos comentarios criticos.

e Las declaraciones sobre comportamientos relacionados o similares se
clasifican como un solo comentario critico.
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“Es muy destructivo, rompe todo sus juguetes, y mis plantas del jardin, lo
destruye todo.”

Dado que todas las declaraciones del ejemplo anterior estan relacionadas con la
destructividad del nifio, se puntuaria como un solo comentario critico.

“No tiene ningln objetivo, nunca se sienta a hacer nada, todo lo que hace
es vaguear por la casa metiendo las narices en todo.”

Dado que los tres comentarios implican una falta de objetivo, se puntuaria como
un solo comentario critico.

Advertencia importante sobre la clasificacion de los comentarios criticos

Los comentarios criticos tienen que ser la opinion de los padres. Por ejemplo:
“Jesus es un nifio muy destructivo.”

no
“La profesora de Jesus dice que es un nifio muy destructivo.”

Comentarios positivos

Los comentarios positivos son declaraciones de amor, elogios, aprobacion o
aprecio hacia el nifio, su comportamiento y/o su personalidad. Para medir este
punto, se evalta el nimero total de comentarios positivos, contando por separado
cada comentario positivo incluso si los padres hacen comentarios idénticos o

similares en otros momentos del discurso. Los comentarios positivos se clasifican
teniendo en cuenta:

e Eltono
e Las frases positivas

Tono. Es posible clasificar los comentarios positivos en funcion del tono, incluso
si la declaracion no contiene ningun comentario positivo. Clasificar la critica
segun el tono requiere un cierto nivel de practica. Primero hay que establecer un
punto de referencia basico del nivel de tono del entrevistado (cada uno tiene un
nivel de tono diferente). Una vez que se ha establecido esta referencia, sera posible
notar fluctuaciones en el tono que indicaran que se trata de un comentario negativo
o positivo en funciodn del curso del discurso. Una vez mds, es importante recordar
que se debe clasificar de forma conservadora, si existen dudas, no clasificar un
comentario como positivo.
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Frases positivas. Recuento de la frecuencia de las declaraciones que elogian o que
indican aprobacion o reconocimiento del nifio. Las declaraciones globales
positivas sobre el nifio contarian como comentario positivo. Por ejemplo:

“Miguel es maravilloso”
“Susana es una nifia fantastica”

“Juan es especial, es Gnico” (advertencia: en este caso es importante tener
en cuenta el tono y el contexto para aclarar que esta declaracion es positiva)

Una declaracion positiva de los padres sobre la persistencia de las caracteristicas

o rasgos de personalidad del nifio (el tipo de persona que es el nifio) también
contaria como comentario positivo. Por ejemplo:

“Clara es muy carifiosa.”
“Jorge es muy creativo.”

“Marcos es un nifio muy sociable.”

Ademés también se consideran como comentarios positivos aquellas
descripciones sobre comportamientos especificos del nifio, sus preferencias,
habilidades o competencias cuando se acompafian de un tono positivo o un
comentario evaluativo de los padres indicando que les gusta o valoran dicho
comportamiento, habilidad o competencia. Por ejemplo:

“Juan es muy bueno hacienda puzzles y compecabezas” (dicho con tono
positivo)

“Miguel es uno de los mejores estudiantes de matematicas de quinto, lo
cual es fantastico”

“David es un genio al ajedrez; casi siempre nos gana a mi y a su padre”
(dicho con tono positivo)

“Marcos hace un gran trabajo haciendo cola en el supermercado, lo que
hace que ir a comprar con €l sea mucho mas facil”

“A Fran le encanta leer. Es muy bueno, realmente le animamos”

. . . [ 2
(advertencia: si los padres solo dicen “A Fran le encanta leer,” no se
clasificaria como un comentario positivo)

Advertencia: un comentario mencionando mejoria sin una descripcion posterior
no contaria como una declaracion evaluativa positiva. Por ejemplo:
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“Marta se estd tomando sus medicinas sin ningin problema, esto es un
progreso” (dicho de esta forma, esta declaracion no se clasificaria como
un comentario positivo)

Declaraciones mencionando mejoria

Si los padres comentan una mejoria del nifio sin mencionar ningiin comentario
posterior en el que enfaticen aspectos o habilidades positivas del nifio, se
clasificara como neutro:

“Sam ha ampliado su dieta.”

Sin embargo, si los padres hacen una declaraciéon inmediatamente después en la
que claramente se enfatiza lo positivo de la mejoria, se clasificard como positivo.
Por ejemplo:

“Sam ha ampliado su dieta. Antes solo comia carbohidratos; ahora come
pollo, pescado y huevos. Ya no tengo que hacer una comida especial para
¢l, lo cual es genial”

Directrices para la evaluacion de una sucesion de comentarios positivos

e Las declaraciones sobre rasgos de personalidad o comportamientos no
relacionados se clasifican como comentarios positivos independientes.
Por ejemplo:

“Jesus es un chico brillante y es deportista”

Dado que se describen dos rasgos de personalidad (inteligencia y deportista) que
no estan relacionados, se puntuard como dos comentarios positivos.

e Las declaraciones sobre rasgos de personalidad o comportamientos
similares se puntian como un comentario positivo.

“Se le da bien la musica, toca el piano y canta.”

Dado que todas las declaraciones estan relacionadas con la habilidad del nifio para
la musica, se puntuard como un comentario positivo.

No valorar como positivo:

o Comentarios positivos enunciados de forma negativa: por ejemplo, “no es
un mal chico”, “Sam no es tonto.”

o Comentarios calificativos: por ejemplo, “es bastante bueno™ o “es bastante
brillante”
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e Declaraciones sobre el nifio realizadas en pasado.

Instrucciones para clasificar la EE (emocion expresada)
en alta, baja y “limite”

En cierto modo, en la ASFMSS, las directrices para clasificar la EE como alta y
baja son mas sencillas que en la FMSS. La clasificacion de alta EE se realiza
cuando los padres (1) reciben al menos una calificacion general negativa o baja y
(2) tienen un mayor numero de comentarios criticos que de comentarios positivos.
Si no es asi, se clasificaria como una EE baja.

Una clasificacion de EE limite se otorgaria si los padres reciben al menos una

calificacion general baja o negativa en la declaracion inicial, la calidez, la relacion
o alta sobreimplicacion emocional.
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ANEXO II. PAUTAS DE ADMINISTRACION DE
EMOCIONES EXPRESADAS PARA PADRES DE
INDIVIDUOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA Y OTROS TRASTORNOS RELACIONADOS

Autism Specify Five Minutes Speech Sample — ASFMSS

Pautas para la administracion del Manual ASFMSS:

A. Contexto

Unicamente el evaluador y la persona que sera evaluada deben estar presentes en la
habitacion donde se realizara la entrevista. Es importante estar solo con la persona que
sera evaluada durante la entrevista para que él/ella no se sienta inhibido, no se distraiga
y no sea interrumpido. Si esto no es posible, se debe facilitar alguna tarea de distraccion
(como papel y lapices de colores) para el nifio/a y se le ofrecera al/a la padre/madre la
opcion de sostener la grabadora y hablar por si mismo/a. Para disminuir las interrupciones
cuando la evaluacion se lleva a cabo en el domicilio de la persona, solicite a los padres
que descuelguen el teléfono durante los 5 minutos en los que se administra la ASFMSS.
Minimizar las distracciones e interrupciones ayudard a garantizar la consistencia y

precision de los datos.
B. Material

La calidad del equipo es muy importante, especialmente la calidad del micréfono.
Asimismo, si se utiliza una grabadora con la funcién de iniciar la grabacion
automaticamente en respuesta al sonido (VOR), la funcién VOR debe estar desactivada.

Para la administracion de la ASFMSS es necesario el siguiente material:

1. Una buena grabadora
2. Un micréfono de alta calidad

3.  Un crondémetro

Compruebe siempre el equipo antes de administrar la ASFMSS. El nivel de bateria del
equipo siempre debe comprobarse justo antes de iniciar la grabacion. Es importante, para
identificar a la persona evaluada cuando se realice la codificacion del discurso, registrar
al comienzo de la grabacion todos los datos de identificacion (por ejemplo, nombre del

estudio, codigo de identificacion, miembro de la familia, fecha, nombre del evaluador).
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Cuando administre la ASFMSS, deje la grabadora encendida mientras da las

instrucciones textuales al sujeto.

Calcule el tiempo de la ASFMSS con un crondmetro o reloj digital para obtener resultados
mas precisos. Se desaconseja el uso de un temporizador con alarma ya que puede
sobresaltar a la persona evaluada. Es importante que el/la padre/madre hable durante 5
minutos. Si es incapaz de continuar durante los 5 minutos completos, incluso después de
haberle dado la indicacion adecuada, la grabadora debe continuar grabando hasta que

transcurra el tiempo.

C. Instrucciones textuales

Para garantizar la coherencia de los datos, al administrar la ASFMSS las siguientes

instrucciones deben ser leidas en voz alta de forma literal:

Primera evaluacion:

EVALUADOR: Me gustaria escuchar sus pensamientos y sentimientos sobre (nombre
del nifio/a), con sus propias palabras y sin que yo le interrumpa con alguna pregunta o
comentario. Cuando yo le pida que comience, me gustaria que hablara durante 5
minutos, explicandome qué tipo de persona es (nombre del nifio/a) y como ha sido

vuestra relacion en los ultimos seis meses.

Una vez usted comience a hablar, prefiero no responder ninguna pregunta hasta que

hayan pasado los 5 minutos. ;Tiene alguna pregunta antes de empezar?

Segunda y tercera evaluacion:

EVALUADOR: Me gustaria escuchar sus pensamientos y sentimientos sobre (nombre
del nifio/a), con sus propias palabras y sin que yo le interrumpa con alguna pregunta o
comentario. Cuando yo le pida que comience, me gustaria que hablara durante 5
minutos, explicandome qué tipo de persona es (nombre del nifio/a) y como ha sido
vuestra relacion desde la ultima vez que nos vimos/ desde la ultima vez que usted hablo

con uno de nuestros investigadores.

Una vez usted comience a hablar, prefiero no responder ninguna pregunta hasta que

hayan pasado los 5 minutos. ;Tiene alguna pregunta antes de empezar?

IMPORTANTE: Una vez la persona empiece ha hablar, el evaluador solo puede hacer un comentario.

“Por favor, hableme de cualquier cosa relacionada con (nombre del nifio/a) unos minutos mds”.
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D. Abordando las preguntas formuladas antes del discurso.

1. “;Qué quiere que yo le explique exactamente?” y/o “;Quiere que empiece desde

que (nombre del nifio/a) era pequefio/a?”

Respuesta: “Aquello que usted considere importante sobre (nombre del nirio/a)

y como es la relacion entre vosotros dos”.
2. “Quiero saber como esta mi hija”.
Respuesta: “Creo que esta pregunta seria respondida de forma mds adecuada
por alguien que haya trabajado mdas estrechamente con (nombre del nifio/a) que
yo. No obstante, si usted quiere, podemos hablar mas sobre esto una vez
hayamos terminado la entrevista”.
E. Abordando las preguntas formuladas durante el discurso.

1. “;Lo estoy haciendo bien?”

Respuesta: Responda asintiendo con la cabeza o diciendo “bien”. Es mejor

asentir porque la distraccién es menor.

2. “;Cuanto tiempo me queda?”

Respuesta: “Un par de minutos mds”. “Un minuto aproximadamente”.

Nota: No le diga a la persona evaluada el tiempo exacto que queda, ya que esto

puede provocar que se ponga ansioso/a.

3. “;Quieres que continte y te hable sobre su enfermedad?”

Respuesta: “Por favor, hableme de cualquier cosa relacionada con (nombre

del nifio/a) unos minutos mds” .

F. Abordando problemas y preocupaciones durante el discurso.

1. Silapersona deja de hablar antes de que hayan transcurrido los 5 minutos.

Accion: Espere 30 segundos antes de actuar ya que a menudo la persona continia hablando por si
misma.




Si es necesario, intervenga tantas veces como sea necesario tras cada 30

segundos de silencio a lo largo de la entrevista diciendo:

“Por favor, hableme de cualquier cosa relacionada con (nombre del nifio/a)
unos minutos mds”. Si aun asi la persona no habla, simplemente deje

transcurrir los S minutos completos antes de apagar la grabadora.

Accion: Apague la grabadora una vez transcurridos los 5 minutos y permita que

la persona finalice su pensamiento o idea.

Compruebe en la grabadora la cantidad de tiempo real que ha hablado la persona

evaluada.

G. Acciones que el evaluador no debe realizar.

No diga nada mientras la persona esta hablando, ni siquiera “mm-hmm”.

No use las instrucciones principales, tales como ““; Podria hablarme un poco mas
sobre como es su relacion con (el nombre del nifio/a)?" o " Podria hablarme mas

sobre qué tipo de persona es (el nombre del nifio/a)?"

Evite mirar a la persona mientras él/ella esté realizando el discurso. Tome notas
durante el discurso. No moleste a la persona evaluada de ningun modo. A
algunas personas puede resultarle incomodo la falta de contacto visual, en este
caso, un contacto visual minimo puede disminuir el bloqueo verbal de la

persona.

Pautas generales para la puntuacion

1)

2)
3)

Califique el discurso directamente desde la grabadora. Las transcripciones pueden usarse
para mejorar la precision o para ayudar a nuevos codificadores a familiarizarse con la
codificacion.

Cada frase del discurso debe escucharse atentamente.

Recuerde tener en cuenta el tono de voz en las calificaciones. Preste especial atencion al

uso del sarcasmo.
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4) Codifique siempre moderadamente. En caso de duda no haga calificaciones que puedan

derivar en una puntuacion de EE alta.
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Codigo del estudio

Codificador

Fecha

ANEXO III

HOJA DE CODIFICACION

AS-FMSS

Declaracion Inicial

Calificacion =

Calidez

Calificacion =

Calificacion =
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. Calificacion =
Relacion

. . Numero total =
Comentarios criticos

Numero total =

Periodo de tiempo que han hablado los padres .........................

Otros comentarios:
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ANEXO IV
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Background: Abnormalities on electroencephalography (EEG) results have been reported in a high per-
centage of children with Autism Spectrum Disorder (ASD). The purpose of this study was to explore
the prevalence of EEG abnormalities in a clinical population of pre-school children with Autism
Spectrum Disorder and the differences in terms of the following phenotypic characteristics: adaptive
behavior, executive functioning, severity of Autism Spectrum Disorder core symptoms, and comorbidity
symptoms.

Methods: A cross-sectional analysis of 69 children who attended the Autism Spectrum Disorder early
diagnosis program with electroencephalography and clinical diagnosis was performed. A battery of ques-
tionnaires was also made to parents to evaluate emotions, behavior, and functional skills for daily living.
Results: Out of 69 pre-school children with Autism Spectrum Disorder, twenty nine (42%) had abnormal-
ities in electroencephalography results. The group with abnormal epileptiform electroencephalography
exhibited more impairment in executive functioning and social-relationship coexisting symptoms.
Conclusions: The presence of an abnormal epileptiform electroencephalography in pre-school children

with ASD already suggests a worse development in clinical features.
© 2022 The Author(s). Published by Elsevier Inc. This is an open access article under the CC BY-NC-ND

license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

1. Introduction

Autism spectrum disorder (ASD) is a severe and lifelong devel-
opmental disability affecting about 1 in 59 children, according to
the new data at The Center for Disease Control and Prevention
(CDC) [1]. It is characterized by pervasive impairments in social
communication and stereotyped and restricted interests [2]. In
addition to these core symptoms of autism, 70-90% of children
with ASD have significant additional psychiatric disorders that
impair their everyday functioning and reduce quality of life for
themselves and their families [3,4].

Also, different authors highlight the importance of carrying out
a phenotypic characterization based not only on the specific core
symptoms of ASD but also in their psychiatric and medical comor-
bidities and other factors that may influence the functionality of
this complex spectrum of autism [5,6].
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Comorbidity with other neurologic disorders, suggested wide-
spread neuropathological changes, and an emerging literature of
structural and functional neuroimaging differences in autism all
herald an underlying central nervous system (CNS) abnormality.
One of the best-known associations with CNS dysfunction is the
high risk of epilepsy [7].

Across the literature, the reported prevalence of epilepsy in
patients with ASD ranges from 2.4% [8] to 46% [9]. In the largest
studies [10-15], the rates ranged between 2.4% and 26%. The
prevalence of epilepsy among preschoolers with ASDs is estimated
at 9% [16].

According to Roberto Tuchman, the concept of epileptiform dis-
order with cognitive symptoms include a subgroup of individuals
with ASD who have epileptiform abnormalities on EEG results in
the absence of clinical seizures; these epileptiform alterations are
thought to be part of the language, cognitive, and behavioral dys-
functions seen in these children [17]. In addition, several studies
have shown the impact of epileptiform abnormalities on the devel-
oping brain, also when seizures are absent [18,19]. Recently, there
have been different studies that have reported high rates of epilep-
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RESUMEN

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un
trastorno del neurodesarrollo que afecta al desarrollo
social y de la comunicacion, asi como patrones de
conductas restrictivas y repetitivas. E1 TEA también
se asocia a una alta prevalencia de trastornos
psiquiatricos coexistentes. En el esfuerzo de identificar
caracteristicas del ambiente familiar que puedan
influir en el curso de estos trastornos coexistentes
en individuos con TEA, los investigadores estan
explorando el constructo de Emociones Expresadas
(EE) que mide la relacion afectiva entre dos personas,
cuyos dominios son el criticismo, calidez, relacion y
sobre-implicacion emocional. El estudio actual tiene
como objetivo revisar el constructo de EE, como se
mide y se aplica en la relacion paterno-filial en nifios
con desarrollo tipico y poblacion TEA y describir la
adaptacion cultural en espafiol asi como validar la
traduccion del contenido del Manual de Autism-Specify
Five Minutes Sample Speech (ASFMSS).

Palabras clave: Trastorno del espectro autista,
emociones expresadas, comorbilidades, relacion
afectiva.

ABSTRACT

Autism  spectrum disorder (ASD) is a
neurodevelopmental disorder that affects social
and communication development with a pattern
of restricted and repetitive behaviours. ASD is also
associated with high rates of co-existing psychiatric
disorders. In an effort to identify characteristics of
the family environment that may influence the course
of co-existing psychiatric disorders in children with
ASD, researchers have explored the phenomenon
of expressed emotion (EE). EE is a construct of the
affective relationship between two people, with domains
characterized by criticism, warmth, relationship and
emotional over- involvement. The current study aims
to provide a review of the construct of EE, how it is
measured and applied to parent—child relationships in
typical development children and in ASD population
and to describe the Spanish cultural adaptation and
content validity of the Manual of ASFMSS (Autism
Specify Five Minutes Sample Speech).

Keywords: Autism spectrum disorder, expressed
emotion, comorbidities, affective relationship.
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