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Resumen

La pandemia causada por la enfermedad infecciosa por coronavirus-19 (COVID-19) desencadend el aislamiento a nivel mundial, afectando en peor
medida a las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA). El objetivo de esta investigacion es conocer como ha sido este impacto a nivel con-
ductual, emocional, social y comunicativo y la repercusion que ha tenido en sus familias. Para ello se utilizo un cuestionario “ad hoc” durante y después
del confinamiento, el Cuestionario de Capacidades y Dificultades (Strengths and Difficulties Questionnaire, SDQ) (Goodman, 1997) y la Escala Miedo
al COVID-19 (Martinez Lorca et al., 2020). Este cuestionario fue respondido por 140 padres y madres basandose en el comportamiento de su hijo o
hija diagnosticado de TEA, con una edad media de 7,86 afios, y procedentes de diferentes comunidades auténomas de Espafa. Los resultados reflejan
como los participantes, durante el periodo de confinamiento, han mostrado flexibilidad a los cambios de rutina, pero un alto nivel de estrés, irritabilidad,
dificultades conductuales y sociales y regresion en las habilidades anteriormente adquiridas, presentando también dificultades para entender lo que
ocurria y expresar lo que sentian. Ademas, presentaron dificultades para aplicar las medidas de seguridad impuestas, como el uso de la mascarilla,
del gel hidroalcohdlico y el distanciamiento interpersonal. Las familias han referido un excesivo estrés y miedo, asi como han echado en falta algunos
apoyos y servicios de ayuda.

Palabras clave: trastorno del especto autista; COVID-19; pandemia; impacto; nifios y nifias.

Abstract

The Impact of the COVID-19 Pandemic on the Spanish Children and Teenager Population with Autism Spectrum Disorder and in their families.
The pandemic caused by the infectious disease coronavirus-19 (COVID-19) triggered isolation globally, affecting people with Autism Spectrum
Disorder (ASD) to a worse extent. This study aims to investigate how this impact has been on their day-to-day behavioral, emotional, social, and
communicative levels and the impact it has had on their families. For this purpose, an “ad hoc” questionnaire was used, during and after confine-
ment, the Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) (Goodman, 1997), and the Fear of COVID-19 Scale (Martinez Lorca et al., 2020). This
questionnaire was answered by 140 parents based on the behavior of their son or daughter diagnosed with ASD, with a mean age of 7.86 years,
and from different autonomous communities of Spain. The results affirm that the participants have shown flexibility to routine changes but a high level
of stress, irritability, behavioral and social difficulties, and regression in previously acquired skills during the lockdown period and also presenting
difficulties in understanding what was happening and expressing what they felt. In addition, they had difficulties in applying the security measures
imposed, such as the use of a mask, hydroalcoholic gel, and interpersonal distancing. Families have experienced excessive stress and fear and have
missed some support and help services.

Keywords: autism spectrum disorder; COVID-19; pandemic; impact, children.

Introduccion conducta, con la presencia de comportamientos, actividades e
intereses repetitivos y restringidos, manifestados en el habla, el

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es un trastorno del =~ movimiento motor o el uso de objetos (APA, 2013). Los déficits
neurodesarrollo de origen neurobiolégico que afecta tanto al ~ de comunicacién social pueden incluir deficiencias en la aten-
desarrollo de la comunicacién e interaccion social como dela  cién conjunta y en la reciprocidad social, asi como desafios en

Correspondencia:

Manuela Martinez Lorca

Universidad de Castilla-La Mancha. Facultad de Ciencias de la Salud

Avenida Real Fabrica de Sedas s/n. 45600 Talavera de la Reina (Toledo) Espana
E-mail: manuela.martinez@uclm.es



Irene Prieto Navarro', Manuela Martinez-Lorca', Juan José Criado-Alvarez"? ¢ Alberto Martinez-Lorca’ 73

el uso de conductas de comunicacién verbal y no verbal para
la interaccion social. También presentan poca flexibilidad en el
cambio de rutinas e hipersensibilidad y/o hiposensibilidad a la
informacién sensorial (American Speech-Language-Hearing
Association [ASHA], 2005). Comienza en la infancia con una
estimacion de un caso de TEA por cada 15 nacimientos, siendo
significativamente mayor en nifios que en nifas (Bathélémy et
al., 2019), y presenta grados de afectacién que se basan en el
deterioro de la comunicacién social y en patrones de compor-
tamiento restringidos y repetitivos y se clasifican en tres nive-
les segin Manual Diagnoéstico y Estadistico de los Trastornos
Mentales (DSM-5) (APA, 2013). El grado 1 corresponde a
las personas con TEA que presentan deficiencias tanto en la
comunicacion social como para iniciar interacciones sociales,
pero habilidades en la comunicacién verbal y motivacion para
hablar con otros. Muestran inflexibilidad de comportamiento,
para alternar actividades y problemas de organizacion y plani-
ficacién que dificultan su autonomia. En el grado 2 aumenta el
nivel de necesidad de ayuda, presentan deficiencias notables
en la comunicacion social verbal y no verbal y suelen utilizar
frases muy sencillas. Ademas, aparece mayor inflexibilidad de
comportamiento, teniendo dificultad de hacer frente a los cam-
bios, y ansiedad y/o dificultad para cambiar el foco de accion.
Las personas que corresponden al grado 3 necesitan ayuda
muy notable, tienen una comunicacién social verbal y no ver-
bal muy limitada, causando graves alteraciones del funciona-
miento, y, en la mayoria, la iniciativa para interactuar con los
demas suele ser escasa. Presentan extrema inflexibilidad en el
comportamiento y en la dificultad de hacer frente los cambios
y ansiedad intensa para cambiar el foco de accién (APA, 2013).

Desde el pasado 11 de marzo de 2020 la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS) declar6 como una emergencia de salud
publica internacional la aparicién de la enfermedad infecciosa
por coronavirus-19 (COVID-19). Esta ha afectado a todas las
personas en general y en particular a las personas con necesi-
dades especiales, incluidas las personas con TEA (Bellomo et
al,, 2020). Esta situacién tan excepcional obligd al Gobierno de
Espafa a comenzar un confinamiento domiciliario obligatorio
de toda la poblacién espanola (Real Decreto 463/2020, de 14 de
marzo). Sin embargo, la instruccion de 19 de marzo de 2020, del
Ministerio de Sanidad, traté de proteger a los colectivos mas vul-
nerables y aclaré que las personas con discapacidad, que tengan
alteraciones conductuales y conductas disruptivas, como por
ejemplo personas con TEA, podrian realizar los desplazamien-
tos que fuesen necesarios, siempre y cuando se respetasen las
medidas necesarias para evitar el contagio.

Este estado de confinamiento se alargé hasta el 21 de junio de
2020 (Real Decreto 21/2020 de 21 de junio) comenzando en ese
momento una desescalada progresiva por todo el territorio espa-
fiol junto con un conjunto de medidas preventivas como el distan-
ciamiento social, las restricciones de movilidad y la obligatoriedad
del uso de las mascarillas en espacios publicos; si bien, a las perso-
nas con TEA se les exceptud el uso obligatorio de mascarilla.

Esta situacion de estricto confinamiento produjo un pro-
fundo cambio de rutinas para las personas con TEA y para sus
familias. Colizzi et al. (2020) encontraron como el confina-
miento afectd a uno de cada tres nifnos italianos con TEA apa-
reciendo problemas de conducta con mas frecuencia y mayor
intensidad, confirmando la necesidad de recibir mayor apoyo
sanitario, terapéutico y escolar. Sterling y Valdés (2020) hallaron

un incremento en los indices de estrés, ansiedad, irritabilidad y
estereotipias en la poblacién cubana durante el confinamiento.
Mutluer et al. (2020), en un estudio llevado a cabo en Estambul,
donde participaron 87 personas con TEA de entre 3 a 29 afios,
encontraron un aumento en la agresividad, cambios en el suefio
y apetito, asi como deterioro en las habilidades comunicativas.
De igual manera, Martinez-Gonzélez et al. (2021) con 36 nifios
y nifias espaioles con TEA al compararlos con nifios y nifias
con desarrollo normotipico, los primeros obtuvieron altos nive-
les de agresividad, irritabilidad, hiperactividad, impulsividad,
dificultades atencionales y ansiedad durante el confinamiento
llevado a cabo en Espafia por COVID-19.

Ademas, los colegios y las asociaciones que brindan atencién
o programas especializados tuvieron que cerrar. Estos cierres
significan que las personas con TEA recibieron menos horas de
terapia esenciales (por ejemplo, de logopedia, psicologia, tera-
pia ocupacional, apoyo escolar) y tiempo en el aula de lo que
normalmente recibian (Eshraghi et al., 2020). Como alternativa,
en muchos casos, se han propuesto formatos de intervencion
telematicas. Asi, la telepractica fue determinada por la ASHA
(2005) como un modelo apropiado de prestacion de servicios
para logopedas al permitir que las personas puedan mantener
sesiones de rehabilitacion logopédica por medio de plataformas
virtuales, ya sea de manera directa sobre el paciente, conjunta
con la familia o de orientacién y asesoramiento familiar, siempre
y cuando resulte factible, como es en el caso de las personas con
TEA (Colegio Logopedas de Murcia, 2020; Igualada, 2020).

Con el presente estudio se pretende conocer cémo ha sido
el impacto psicosocial durante y después del confinamiento
en nifos, nifias y adolescentes con TEA, asi como conocer las
necesidades de estos y sus familias.

Se espera encontrar que la pandemia ha afectado nega-
tivamente en diferentes aspectos de la vida diaria de estos
nifos, nifias y adolescentes, incrementandose las dificultades
de comprension, miedo, irritabilidad, estereotipias y conduc-
tas disruptivas. Ademds, mostrando poca flexibilidad en el
cambio de rutinas, para adaptarse a nuevas situaciones y a la
nueva normalidad, e hipersensibilidad y/o hiposensibilidad a
la informacién sensorial. También se espera que las familias
hayan echado en falta la necesidad de un mayor apoyo sanita-
rio, laboral, terapéutico y escolar.

Método
Participantes

En el presente estudio participaron un total 140 padres y
madres de hijos e hijas con diagnéstico de TEA, respondiendo
en su mayoria madres (93,5%; N =131) frente a 6,5% (N=9)
que fueron padres. La muestra incluia participantes que vivian
en todo el territorio espafol siendo la mayoria de Cataluia y
Comunidad de Madrid (véase en la Tabla 1). El rango de edad
de los hijos e hijas fue de 2 a 29 aflos (M= 7,86; DT= 4,809),
con una mayoria de niflos de 4 anos (15%, N=21), de 6 afios
(12,9%, N=18), de 3 aios (11,4%, N=16) y de 7 ainos (8,6%,
N=12). En cuanto al sexo, 108 (77,1%) eran chicosy 32 (22,9%)
chicas. En cuanto al grado de autismo, basandonos en el nivel
de gravedad segiin el DSM-5 (APA, 2013), el 54.3% (N=76)
corresponde al Grado 1, el 30% (N=42) al Grado 2y el 15.7%
(N=22) al Grado 3.
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Tabla 1. Distribuciéon de la muestra segun las distintas comunidades
autonomas de Espana (N =140)

Frecuencia Porcentaje (%)

Comunidad a la que pertenece
Andalucia 22 15,7
Aragoén 3 2,1
Principado de Asturias 5 3,6
Islas Baleares 3 2,1
Islas Canarias 10 7,1
Cantabria 0 0
Castilla-La Mancha 11 7,9
Castilla y Le6n 1 0,7
Catalufia 29 20,7
Extremadura 1 0,7
Galicia 10 7,1
Comunidad de Madrid 25 17,9
Region de Murcia 7 5
Comunidad Foral de 1 0,7
Navarra
Pais Vasco o Euskadi 5 3,6
La Rioja 1 0,7
Comunidad Valenciana 5 3,6
Ciudad Auténoma de 1 0,7
Melilla

Instrumentos

Cuestionario elaborado “ad hoc” compuesto por una bate-
ria de 62 preguntas (57 preguntas de respuesta cerrada, 1 pre-
gunta de opciéon multiple y 4 preguntas de respuesta abierta)
clasificadas en 3 secciones: (i) variables sociodemograficas y
clinicas de la persona, (ii) caracteristicas de la persona partici-
pante durante el confinamiento, (iii) caracteristicas de la per-
sona participante después del confinamiento.

Las preguntas se desarrollaron a partir de la lectura y revi-
sién de diferentes estudios que han observado la influencia y/o
repercusion tanto de la pandemia por COVID-19, como de las
medidas de confinamiento en las personas con TEA (Amorim
etal., 2020; Bellomo et al., 2020; Colizzi et al., 2020; Manning et
al., 2020; Martinez-Gonzalez & Piqueras, 2018; Mutleur et al.,
2020; Sterling & Valdés, 2020; Tejedor et al., 2020). Asi, estas
preguntas estuvieron orientadas a conocer cémo ha afectado
la pandemia por COVID-19 en personas con TEA durante y
después del confinamiento y las necesidades de estas personas
y sus familias

Cuestionario de Capacidades y Dificultades (Strenghts and
Difficulties Questionnaire, SDQ) (Goodman, 1997). Es un ins-
trumento utilizado para obtener informacién de las manifesta-
ciones sociales, conductuales y emocionales de nifios y nifias
/ adolescentes de 4 a 16 afos. Esta compuesto por 25 items
divididos en 5 subescalas: sintomas emocionales, problemas
de comportamiento, hiperactividad, problemas con comparie-
ros y conducta prosocial. Cada uno de los items de las subes-
calas se punttian como: no es cierto (0), un tanto cierto (1) y
absolutamente cierto (2), excepto algunos items en los que la
correccion es inversa, para evitar el sesgo de respuesta. Para
obtener la puntuacién total de dificultades, se debe sumar las
cuatro subescalas (sintomas emocionales, problemas de com-
portamiento, hiperactividad, problemas con compaiieros),
pero sin incluir la subescala “conducta prosocial”. La puntua-

cién resultante puede variar entre 0 y 40, siendo la puntuacién
superior la que indica mayor problemadtica, a excepcion de la
subescala “conducta prosocial’, donde una puntuacién mayor
es mas positiva que una menor. Segin Rodriguez-Hernandez
et al. (2014), los puntos de corte en poblacién espariola se han
establecido contemplando las puntuaciones directas asociadas
a los percentiles 10 y 90 y definiendo el espacio limite para
aquellas puntuaciones por encima del percentil 80. El cuestio-
nario presenta una adecuada fiabilidad en muestra espaiola
(Alfa de Cronbach: 0.73) y cuenta con propiedades estadisticas
y psicométricas apropiadas en validaciones con muestras con
TEA (Findon et al., 2016).

Escala Miedo al COVID-19 (Fear of COVID-19 Scale, FCV-
19S) (Ahorsu et al. 2020), cuya adaptacion espafola (Marti-
nez-Lorca et al., 2020), tiene como objetivo determinar el grado
de miedo que han presentado las personas con respecto a la
pandemia en cualquier rango de edad. Esta compuesta de siete
items, los cuales se puntiian como “totalmente en desacuerdo’,
“en desacuerdo”, “ni de acuerdo ni en desacuerdo’, “de acuerdo”
y “totalmente de acuerdo’, siendo la puntuacién minima posi-
ble para cada pregunta de 1 y la maxima de 5. La puntuacién
total se calcula sumando las puntuaciones de todos los items
y cuanto mayor sea esta, mayor sera el miedo a la COVID-19.
La escala muestra un elevado Alfa de Cronbach en poblacién
espaiola (a= 0.86) y es un buen instrumento para evaluar el
miedo tanto en poblacién adulta como infantil (Gozpinar et
al,, 2021; Lin et al., 2021; Masuyama et al., 2020).

Procedimiento

Este estudio de caracter descriptivo de tipo transversal es
necesario para los objetivos planteados en esta investigacion.
El tipo de muestreo es aleatorizado o probabilistico.

Se comenzé con la recogida de informacion y seleccio-
nando las pruebas acordes al contenido de interés para asi
elaborar el cuestionario. Posteriormente, este se introdujo
en Google Forms y se remitié a un comité de personas
expertas formado por diferentes profesionales (logopedas y
profesores) y familiares de personas con TEA, para solici-
tar propuestas de mejora o cualquier cambio que pudiera
ser necesario. En general, se mencioné la modificaciéon de
la explicacién inicial del cuestionario y de algunas de las
preguntas contenidas, en cuanto a su redaccién, objetivo,
duplicacidn, etc.

Tras realizar los cambios oportunos, se perfilo el cuestio-
nario definitivo y se gener¢ el enlace de Google Forms que se
us6 para la recoleccidn de la muestra de estudio. Se comenzd
la recopilacion de datos el 18 de marzo de 2021 hasta el 29 de
abril de 2021. Para ello, se contacto a través de correo elec-
trénico con diferentes clinicas de logopedia y asociaciones
de personas con TEA de toda Espafia explicando el objetivo
de la investigacion e incluyendo el enlace del cuestionario
para ser difundido entre las familias. También se compar-
tié a través de las redes sociales a grupos relacionados con
TEA. Se tuvo como criterio de inclusién que los hijos e hijas
tuvieran diagndstico clinico de TEA, basandose en el nivel
de gravedad segtin el DSM-5 (APA, 2013), y que fuesen pro-
cedentes de cualquier parte del territorio espanol.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica del 4rea
integrada de salud de Talavera de la Reina, Toledo, Espafia con
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numero de referencia (11/2020). Los participantes accedieron
a colaborar en el estudio tras leer en encabezado del mismo
y marcar la casilla de consentimiento informado. En todo
momento se ha tenido en cuenta la legislacion vigente, Ley
Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccién de Datos
Personales y Garantia de los Derechos Digitales, que debia ser
firmado antes de responder el cuestionario.

Analisis de datos

Se usaran los parametros segun la escala de la variable
(frecuencias simples, medidas de tendencia central y sus
desviaciones estandar). Se realizan las pruebas de Kolmo-
gorv-Smirnov para el estudio de la distribucién normal de la
variable con el nivel de significacién de Lilliefors. En el caso
del analisis estadistico inferencial de variables independien-
tes se emplea el ANOVA para estudiar la relacion entre una
variable continua normal y una variable nominal o el estudio
de n grupos independientes (o Test de la U de Mann-Whit-
ney si la variable continua no sigue una distribucién nor-
mal); si la variable desenlace es una variable dicotémica uti-
lizamos la t de Student (o suma de los rangos de Wilcoxon si
la variable continua no sigue una normal) (Camacho, 2000).

En el estudio de las diferencias en variables contintias apa-
readas se utiliza la prueba t para datos apareados. Para compa-
rar variables nominales y dicotomicas se empleara la prueba de
Ji cuadrado. La prueba de la suma de rangos de Wilcoxon (Test
U de Mann-Whitney) es el equivalente no paramétrico de la t
de Student. Se establece un nivel de confianza del 5%. Para el
analisis de datos se ha utilizado el programa estadistico SPSS
para Windows (Statiscal Package Social Sciences, version 23.0)
(Camacho, 2000).

Resultados
Caracteristicas clinicas

Respecto a las terapias que reciben los participantes, el
55% (N =77) pertenece a alguna asociacién y destacan la
terapia psicologica (27,1%; N =38), logopedia (24,4%; N
=34), terapia ocupacional (17,1%; N =24), apoyo escolar
(16,4%; N =23), terapia con animales (6,4%; N =9), musico-
terapia (3,6%; N =5), fisioterapia (2,9%; N =4) y un pequeilo
porcentaje que no asiste a ninguna (2,1%; N =3).

Y en cuanto a las caracteristicas lingiiisticas destaca que
los chicos y chicas presentan dificultades para comprender
metaforas, dobles sentidos, indirectas y/o formas de corte-
sia (21,1%; N =31), en las competencias conversacionales y
de discurso (16,4%; N =23), utilizan un lenguaje muy literal
(11,4%; N =16), presentan ecolalias (9,3%; N =13), todavia
no han desarrollado el lenguaje oral (7,8%; N =11), tienen
dificultades para comprender el lenguaje (7,8%; N =11),
presentan pobreza semantica y/o gramatical (7,8%; N =11),
utilizan una jerga diferente (7,1%; N =10), tienen un habla
inteligible (5,7%; N =8) y realizan escasos esfuerzos para
comunicarse mediante medios no verbales (5,7%; N =8). El
29,3% (N =41) de los participantes utilizan para comuni-
carse algtin Sistema Aumentativo y/o Alternativo de Comu-
nicaciéon (SAAC), destacando entre ellos el uso del Sistema
Pictografico de Comunicacién (SPC) (73,0%; N =30).

Caracteristicas de los participantes durante el confinamiento

En la Tabla 2 pueden verse las caracteristicas de los nifios,
nifias y adolescente que componen la muestra durante el
periodo de confinamiento.

Tabla 2. Caracteristicas durante el confinamiento

Frecuencia Porcentaje (%)
Dificultades para entender lo que ocurria (situacién de confinamiento)
Si 79 56,5
No 61 43,5
Explicacién de la situacién
Con ayuda de un profesional 7 5
De manera simple y visual 86 61,4
Utilizando algtin SAAC 8 5,7
. Con ayuda de un profesional, de manera simple y 21 15
visual y utilizando SAAC
. No se le explico 18 12,9
Mostrar flexibilidad para adaptarse a los cambios de rutina
Si 88 62,9
No 52 37,1
Caracteristicas fisioldgicas y psicologicas
Problemas conductuales 23 16,4
Estrés, ansiedad e irritabilidad 38 27,2
Estereotipias 12 8,6
Hipersensibilidad 7 5
Falta de suefio y/o pérdida de apetito 16 11,4
Llantos frecuentes 9 6,4
Agresiones (autolesiones o hacia los demas) 9 6,4
Regresiones en los logros 16 11,4
Dificultades lingiiisticas 5 3,6
Ninguna 5 3,6
Servicios o apoyos echados en falta
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Frecuencia Porcentaje (%)
Escolaridad, terapias y actividades extracurriculares 51 36,4
presenciales
Apoyo laboral y/o econdémico 15 10,7
Apoyo escolar y/o familiar 26 18,6
Orientacion en la nueva rutina 23 16,4
Socializacién 13 9,3
Disminucion de las restricciones 7 5
Asistencia sanitaria a domicilio 4 2,9
. Ninguno 0,7
Desafios para el/la hijo/a
No poder salir de casa 43 30,7
Cambio de rutinas 49 35
No tener terapia/colegio presencial 18 12,8
Medidas preventivas (gel, mascarilla...) 7 5
Entender lo que ocurria 11 7,9
Logro del suefio y apetito 5,7
Ninguno 8 2,9
Desafios para la familia
Hacer terapias y clase online 5 3,6
Aguantar con incertidumbre el aislamiento, la 25 17,8
convivencia y no socializar
Hacer entender qué ocurria, controlar su estrés, 22 15,7
rabietas y cambios de comportamiento
Mantener la calma, estrés y estabilidad emocional 19 13,6
Compaginar el trabajo con el cuidado de los hijos/as 10 7,1
Organizar actividades, rutinas y cubrir sus 48 34,3
necesidades
Todos los aspectos 4 2,9
. Ninguno 7 5
Incremento del estrés familiar por la situacion de confinamiento
Si 121 86,4
No 19 13,6
Continuacién del tratamiento logopédico por via telematica
Si 40 35,1
No 74 64,9
Grado de satisfaccion del tratamiento logopédico por Media Desv. Tip. Minimo Miéximo
via telemdtica 6,22 3,044 0 10

Caracteristicas de los participantes después del confina-
miento

Una vez terminado el confinamiento domiciliario, el 60,7%
(N =85) de los participantes no habian logrado comprender
con totalidad lo que estaba ocurriendo y el 93,6% (N =131)
presentaron dificultades para adaptarse a la nueva normalidad,
concretamente el 20% (N =28) mostraron dificultades en el
uso frecuente del gel hidroalcohdlico y el 17,9% (N =25) con
la mascarilla. También manifestaron inconvenientes para man-
tener la distancia interpersonal (16,4%; N = 23), aparecieron
excesivas dificultades conductuales (16,4%; N =23), lingiiisti-
cas (7,1%; N = 10) y para gestionar el tiempo (12,9%; N =18).
Ademas, un pequeio porcentaje (2,9%; N =4) present6 fobia
social. Son muchos los padres que han sentido preocupacién
por el riesgo de contagio de su hijo/a por la COVID-19 (77,1%;
N =108) y, en caso de haber presentado sintomas, solo el 21,4%
(N =30) de los chicos y las chicas han sido capaz de comuni-
carlo a la familia.

Entre los participantes que acuden a tratamiento logopé-
dico, el 28,6% (N =40) continuaron realizando la terapia de
manera telemdtica durante la nueva normalidad, siendo la
media de su grado de satisfaccién, con un rango de 0 a 10, de
6,59 (Dt=3,187).

Resultados en el SDQ. y la Escala de Miedo al COVID-19

En la tabla 3 pueden verse los estadisticos descriptivos del
cuestionario SDQ y de la Escala Miedo al COVID-19. En primer
lugar, dado que el SDQ es valido para nifios y nifias con edades
comprendidas entre los 4 y los 16 afios, se seleccionaron los suje-
tos que pertenecian a este rango de edad, siendo en total 110 nifios
y nifias. En segundo lugar, ya con todos los participantes, 140, se
analizaron los estadisticos de la Escala Miedo al COVID-19.

Tabla 3. Estadisticos descriptivos

Media  Desv. Tip. Minimo Maximo

Cuestionario SDQ (N=110)

Sintomas 3,87 2,5 0 10

Emocionales

Problemas de 2,57 1,69 0 9

Comportamiento

Hiperactividad 7 2,1 0 10

Problemas 4,97 2,07 0 10

Compaiieros

Escala Total 18,41 5,5 7 33

. Conducta Prosocial 4,5 2,3 0 9

Escala Miedo COVID- 13 7,4 7 34
19 (N=140)
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Relaciones entre las variables pertenecer a una asociacion,
el grado de autismo, edad, estrés familiar y algunas de las
preguntas de este estudio

A continuacién, se muestran las diferencias estadisticamente
significativas entre algunas de las variables de este estudio.

Pertenecer a alguna asociacién mostré una diferencia esta-
disticamente significativa con la Escala Miedo al COVID-19
(Z=-2,246; p < 0,025), siendo los participantes que pertenecen
a alguna asociacién quienes tienen mas miedo a la COVID-19
(rango medio= 77,19) frente a los que no pertenecen a alguna
asociacion (rango medio= 62,32).

El grado de autismo arrojé algunas diferencias estadistica-
mente significativas (ver Tabla 4).

La edad mostr¢ algunas diferencias estadisticamente signi-
ficativas, como por ejemplo con la escala miedo a la COVID-
19 ( r=0,328; p < 0,000), donde a mayor edad mayor miedo
a la COVID-19. Con la pregunta ‘;ha logrado su hijo/a com-
prender con totalidad lo que estd ocurriendo?” (Z = -3,926; p
< 0,000), donde los mas pequeiios de 2 a 7,86 afios (rango
medio= 80,07) comprenden mejor la situaciéon que estd ocu-
rriendo frente a los chicos y chicas de 7,87 a 29 afios de edad
(rango medio = 56,97). Con pertenecer a alguna asociacion (
Z= -5,189; p < 0,000), se ha encontrado que los chicos y chi-
cas mas pequeflos son quienes pertenecen mayoritariamente a
estas frente a los chicos y chicas mas mayores (rangos medios
= 83,39y 52,28, respectivamente). Por ultimo, con la pregunta
“En caso de haber presentado sintomas, sfue capaz su hijo/a de
comunicarlo?” (Z= -4,821; p < 0,000) siendo los niflos y ninas
mas pequerios los que tienen mds capacidad de comunicarlo
(rango medio = 80,38) en comparacion con los mayores (rango
medio= 56,53).

La pregunta ‘;ha logrado su hijo/a comprender con totalidad
lo que estd ocurriendo?” mostrd diferencias estadisticamente
significativas con mostrar dificultades para entender lo que
ocurria durante el confinamiento (x> = 16,373; p < 0,000). De
esta manera, los chicos y chicas que si llegaron a comprender
todo en la nueva normalidad habian mostrado menos dificul-
tades para entender el confinamiento (78,2%) en comparacion
al 21,8% que mostrd dificultades para entender lo que estaba
sucediendo. También hubo una diferencia estadistica con la
pregunta referente a la capacidad de flexibilizacién ante los
cambios de rutina como consecuencia de la COVID-19 (x* =
9,112; p < 0,003), asi, los chicos y chicas que si comprendian
todo lo que estaba sucediendo mostraron mayor porcentaje
(78,2%) en la flexibilizacion de rutinas frente al 21,8% que no

mostrd flexibilidad en las rutinas como consecuencia de la
COVID-19.

El incremento de estrés por parte de la familia como conse-
cuencia de la COVID-19 también fue una variable que obtuvo
algunas relaciones estadisticamente significativas. Asi, en
las familias donde hubo un incremento de estrés, sus hijos e
hijas presentaron mayor miedo a la COVID-19, medido con la
Escala Miedo al COVID-19 (Z = -2,041; p < 0,041), mas difi-
cultades para entender lo que ocurria (x> = 4,268; p < 0,039)
y mas flexibilidad para adaptarse a las rutinas por parte de su
hijo e hija (x*> = 6,671; p < 0,010). Ademds, fueron los hijos
e hijas de las familias que estaban mas preocupadas quienes
puntuaron con mayores rangos medios al miedo a la COVID-
19 (rango medio= 74,24). Para mds informacién consultar la
Tabla 5.

Por tltimo, la pregunta relacionada con la preocupacion
por el riesgo de contagio por la COVID-19 de su hijo o hija,
estuvo estadisticamente relacionada con el instrumento FCV-
19 S de miedo al COVID-19 (Z = -2,083; p < 0,037), siendo
los hijos e hijas de las familias que estaban mas preocupadas
quienes puntuaron con mayores rangos medios al miedo a la
COVID-19 (rango medio = 74,24) frente a las familias con
menor preocupacion (rango medio = 57,89).

Tabla 5. Relaciones estadisticamente significativas con el estrés

Estrés familiar
Rango Rango
7 o Promedio Promedio
Sl NO
(N=121) (N=19)
FCV-19-S -2,041  <0,041 73,17 53,53
Comprender lo que -2,058  <0,040 68,1 85,76
esta ocurriendo
Flexibilidad para -2,574  <0,010 73,43 51,87
adaptarse a las rutinas

Discusion

La pandemia que estamos viviendo desde al aflo 2020 ha
afectado a la poblacién a nivel mundial y también a las perso-
nas con TEA (Bellomo et al., 2020; Lim et al., 2020) tal y como
puede verse en este estudio.

Inicialmente, los resultados obtenidos apuntan a una mayor
presencia de TEA entre el sexo masculino, tal y como lo eviden-
cia la literatura cientifica (Fombonne, 2009; Hull et al., 2020).

Tabla 4. Relaciones estadisticamente significativas con el grado de autismo

Grado de autismo
5 Rango Promedio Rango Promedio Rango Promedio
X p Grado 1 Grado 2 Grado 3
(N =55) (N =36) (N=19)
SDQ Hiperactividad 7,704 <0,021 48,6 57,56 71,58
SDQ Conducta Prosocial 16,681 <0,000 67,4 46,9 37,34
Rango Promedio ~ Rango Promedio ~ Rango Promedio
X2 p Grado 1 Grado 2 Grado 3
(N =76) (N =42) (N =22)
Comprender lo que estd ocurriendo 19,204; <0,000 74,5 23,6 1,8
Comunicar sintomas 11,923 <0,003 80 20 0
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Es importante sefialar que el tejido asociativo en muy sig-
nificativo en las personas con TEA (Barthélémy et al., 2019),
sin embargo, es llamativo que solo el 55% de los sujetos de
nuestro estudio pertenezcan a alguna asociacion, recibiendo la
mayoria de ellos terapia de psicologia y logopedia, siendo esta
ultima muy importante debido a las dificultades lingtiisticas y
comunicativas que presentan (Gillon et al., 2017), como difi-
cultades para comprender figuras retdricas, indirectas y formas
de cortesia y para desarrollar competencias conversacionales y
de discurso, utilizan un lenguaje muy literal, presentan ecola-
lias e incluso algunos todavia no han desarrollado el lenguaje
oral (ASHA, 2015). Siguiendo esta linea, la mayoria de los par-
ticipantes (73%) utilizan como SAAC el sistema grafico SPC
(Echeguia, 2016).

Los resultados relacionados con las caracteristicas de los
chicos y chicas con TEA durante el confinamiento reflejan que
la explicacion de la situacion por parte de las familias se desa-
rroll6 de manera simple y visual, evitando que se provoquen
situaciones frustrantes y comportamientos problematicos que
suelen ocurrir cuando hay dificultades en la comprension (Lim
et al., 2020; Narzisi, 2020).

A pesar de la afirmacion de Bellomo et al. (2020) sobre la
escasa flexibilidad de las personas con TEA para adaptarse a la
situacién de confinamiento, en nuestro estudio, sin embargo,
fueron la mayoria de los participantes (62,9%) los que no tuvie-
ron problemas para habituarse. En cambio, si que presentaron
estrés, ansiedad e irritabilidad, problemas conductuales, altera-
ciones del suefio y apetito y regresiones en los logros que ante-
riormente se habian conseguido, siguiendo la linea de otros
estudios realizados durante el confinamiento (Contreras, 2020;
Mutleur et al., 2020; Sterling & Valdés, 2020).

Entre las demandas de las familias sobre los servicios
y apoyos que han echado en falta durante el confinamiento
destaca la presencialidad escolar, terapéutica y de activida-
des extracurriculares, siendo sustituidas en muchos casos de
manera telematica (ASHA, 2005; Colegio Logopedas de Mur-
cia, 2020). El grado de satisfaccion de esta modalidad ha sido
medio puediendo deberse a algunos factores como por ejem-
plo complicaciones en el manejo de los recursos tecnoldgicos
por parte de las familias, dificultad que supone realizar la tera-
pia directamente con los padres y que estos sean los que lleven
a cabo el entrenamiento posteriormente con sus hijos e hijas,
incapacidad para mantener la concentracién, continuidad y
ritmo de sus hijos e hijas, etc., (Baweja et al., 2021; Soler Belda,
2020). De manera que en el futuro seria interesante conocer
qué factores pueden estar influyendo en la satisfaccion de las
familias con hijos e hijas con TEA en la préctica telematica
para asi conseguir que esta sea lo mds eficaz y agradable posi-
ble para ambos.

Entre los desafios del confinamiento destacan el cambio
de rutinas, no poder salir de casa, hacer entender qué ocurria,
controlar su estrés, rabietas y cambios de comportamiento, al
igual que otros autores (Eshraghi, 2020; Mutleur et al., 2020;
Tejedor Junco & Fortea Sevilla, 2020). Por tanto, a pesar de que
la instruccién de 19 de marzo de 2020, del Ministerio de Sani-
dad, flexibilizaba tales circunstancias permitiendo los despla-
zamientos a las personas con TEA, no fue suficiente para este
colectivo esta suavizacion de la norma, dado que el impacto en
su mayoria ha sido igualmente negativo (Area de Salud Mental
& UnimTEA, 2020).

Posteriormente, los resultados obtenidos de las caracte-
risticas de los sujetos después del confinamiento ponen de
manifiesto que el 60,7% de los participantes no habian logrado
entender al maximo lo que habia estado sucediendo y el 93,6%
mostraron dificultades para adaptarse a la nueva normalidad
(Baweja et al., 2021; Neece, 2020). También aparecieron difi-
cultades en el uso frecuente del gel hidroalcohdlico y de la
mascarilla e inconvenientes para mantener la distancia inter-
personal, debido a la posible presencia de hipersensibilidad y
dificultades para entender la necesidad y la obligatoriedad de
ello (Eshraghi et al., 2020; Giralt, 2020; Mutleur et al., 2020).
Para evitar una parte de este impacto, la orden SND/422/2020,
de 19 de mayo, que regulaba las condiciones para el uso obliga-
torio de mascarilla, exceptu6 el uso de estas a las personas con
TEA. Por todo ello, la mayoria de las familias (77,1%) han pre-
senciado temor por el posible contagio de sus hijos e hijas por
COVID-19 ya que solo el 21,4% son capaces de comunicarlo a
la familia, pudiendo ser debido a las dificultades en la comu-
nicaciéon expresiva, lo que puede ocasionar el impedimento
para comunicar el dolor, sintomas de enfermedad o angustia
emocional (Rattaz et al., 2013). Ademads, para evitar desplaza-
mientos y posibles riesgos de contagio, fueron algunas familias
(28,6%) las que prefirieron continuar las terapias y actividades
de manera telematica.

En relacién con los resultados del cuestionario estandari-
zado SDQ, se puede observar que la puntuacion total de difi-
cultades del SDQ se encuentra dentro del limite. En concreto,
las subescalas “sintomas emocionales” y “problemas de com-
portamiento” se encuentran dentro de la normalidad, la subes-
cala “hiperactividad” en el limite y las subescalas “problemas
con compaieros” y “conducta prosocial” dentro del rango de
anormalidad, las cuales son las encargadas de evaluar aspectos
relacionados con la interaccion social, las dificultades en las
relaciones personales (Pérez-Vigil et al., 2021). Si bien, Vallejo
Slocker et al. (2020), al comparar a las personas con TEA antes
y después de la pandemia, concluyeron que el 100% de los par-
ticipantes se encontraron dentro de la normalidad en la puntua-
cion total de dificultades y en la subescala prosocial del SDQ.

Por lo que respecta a las puntuaciones encontradas en la
escala FCV-19-S, los resultados reflejan que los chicos y chicas
no presentaron temor a la COVID-19, al igual que en otros
trabajos, utilizando la misma escala también han encontrado
niveles bajos de miedo hacia la COVID-19 (Gozpinar et al.,
2021; Kubo et al., 2020; Lin et al., 2021).

Respecto a las relaciones que se han establecido entre algu-
nas de las diferentes variables de este trabajo, destaca como las
personas con TEA que pertenecen a alguna asociaciéon mos-
traron mayor nivel de miedo a la COVID-19, lo que podria
deberse, como sugiere Garfin et al. (2020), a que estan mas
expuestos al entorno y se relacionan con un mayor nimero de
poblacidn.

El grado de TEA ha puesto de manifiesto interesantes rela-
ciones, donde a mayor gravedad de TEA mas dificultades pre-
sentaban los chicos y chicas para comprender la situacién que
estaba ocurriendo y para poder expresar sintomas relaciona-
dos a un posible contagio de la COVID-19. Asi, los partici-
pantes pertenecientes al grado 3 de TEA, necesitan ayuda muy
notable, presentan niveles muy bajos en el funcionamiento
cognitivo, tienen mayores dificultades para comprender y uti-
lizar correctamente el lenguaje oral y no logran comunicarse
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correctamente de manera verbal (APA, 2013; Barthélemy et al.,
2019). De igual manera, en las subescalas de “hiperactividad” y
“conducta prosocial” del SDQ han presentado un mayor dete-
rioro las personas que tienen un mayor nivel de TEA, dado que
estos presentan mayores dificultades conductuales y un com-
portamiento muy inflexible (APA, 2013).

En cuanto a las relaciones con la edad, se ha mostrado que
a mayor edad hay un mayor miedo a la COVID-19, lo que
podria tener que ver con los miedos evolutivos sociales (Bece-
rra et al,, 2020) y a un incremento de las preocupaciones rela-
cionadas con la enfermedad. Los chicos y chicas mas pequefios
tienen una mayor comprension de lo que estaba pasando y una
mayor capacidad de comunicar los sintomas en caso de conta-
gio. Desconocemos a qué es debido este resultado ya que este
trastorno se caracteriza por los déficits lingiiisticos, afectado
tanto a la compresion como a la expresion (APA, 2013; ASHA,
2005; Barthélemy et al., 2019). por lo que seria interesante rea-
lizar futuras investigaciones para dilucidar esta cuestion. Por
ultimo, fueron también los mas pequefios los que mayorita-
riamente pertenecian a alguna asociacién, debido al asesora-
miento, orientaciéon e intervenciones que reciben cuando se
recibe el diagndstico y comienzan las dudas (AETAPI, 2011;
Jiménez, 2016; Tourifo et al.,2006).

Otra relacion importante que se ha obtenido fue el hecho
de que los nifios, nifias y adolescentes que comprendian con
totalidad lo que estaba ocurriendo mostraron menos dificul-
tades para entender el confinamiento y tenian mas flexibilidad
con los cambios de rutina. De esta manera, podemos decir que
la capacidad de comprension es la base de muchos comporta-
mientos inadecuados y de la inflexibilidad de las personas con
TEA (Frith, 1989).

La variable del estrés familiar mostré que las familias que se
han sentido mas estresadas sus hijos e hijas han experimentado
mayor nivel de miedo a la COVID-19 (Asbury et al., 2021),
entendian mejor lo que estaba sucediendo y mostraron mayor
flexibilidad para adaptarse a las rutinas. Este resultado puede
estar condicionado por el hecho de que fueron precisamente
estas familias las que intentaron explicar mejor todo lo que
estaba ocurriendo e intentaron “normalizar” la situaciéon de
confinamiento dentro de los limites permitidos. En esta linea,
se ha encontrado que cuanto mejor se explican las diferentes y
nuevas situaciones a las personas con TEA, de manera indivi-
dualizada, clara y ajustada a sus necesidades, mejor se adaptan
a las nuevas rutinas (Tejedor Junco & Fortea Sevilla, 2020).

Por dltimo, la preocupacion de los padres o madres ante
el contagio de la COVID-19 en sus hijos e hijas se asoci6 sig-
nificativamente con el miedo a la enfermedad que estos pre-
sentaban. Esta preocupacion puede deberse a la intolerancia
a la incertidumbre, causando un efecto negativo sobre todo al
vivir con personas mas vulnerables, como son las personas con
TEA (Balluerka Lasa et al., 2020; Sandin et al., 2020). Ademas,
también puede deberse a la falta de acceso a la informacion,
a la dificultad para poder seguir las normas establecidas para
evitar el contagio y a las conductas disruptivas que presentan
las personas con TEA provocando una mayor probabilidad el
sufrir la enfermedad (APA, 2013).

En cuanto a las limitaciones del presente estudio y que, por
tanto, seria conveniente modificar y ajustar en futuros estudios,
podemos resaltar, en primer lugar, los datos del cuestionario
fueron aportados por los progenitores principales, por lo que

no se recogié la percepcién directamente de los propios chi-
cos y chicas que participaban en la investigacion. En segundo
lugar, existe la posibilidad del sesgo de respuesta y problemas
de confiabilidad, porque las respuestas se recogieron una vez
terminado el confinamiento y ya habiendo comenzado la nueva
normalidad o por otro tipo de variables (sociales, temporales,
individuales...) no contempladas en este estudio y que han
podido condicionar los resultados obtenidos. En tercer lugar,
todos los datos recogidos deben entenderse dentro del con-
texto del periodo de confinamiento y de la “nueva normalidad”
establecida posteriormente. Por ultimo, al tratarse de un estu-
dio realizado con personas con TEA, conlleva problemas para
generalizar los resultados a sujetos con otros niveles cognitivos.

En conclusion, entre las fortalezas del presente estudio des-
tacar que la pandemia por COVID-19 ha tenido un impacto
negativo en chicos y chicas con TEA y sus familias, ya que
podemos decir que los participantes en este estudio, aun pre-
sentando flexibilidad para adaptarse a la situacion, han mos-
trado un incremento del estrés, ansiedad, irritabilidad, proble-
mas conductuales y sociales, alteraciones del sueflo y apetito
y regresiones en los logros que anteriormente habian conse-
guido. Han tenido dificultades para comprender con totalidad
la situacion y adaptarse a la nueva normalidad, para seguir las
medidas de prevencion contra el contagio de la COVID-19 y
para comunicar los posibles sintomas de esta. La familia echa
en falta la presencialidad escolar, de actividades extracurricu-
lares y terapéuticas, con el surgimiento de la telepractica y con
un nivel de agrado medio. Gracias a las escalas estandarizas
utilizadas en el estudio se ha podido comprobar que existen
dificultades especialmente en las subescalas “problemas con
compafieros” y “conducta prosocial” medidas a través del cues-
tionario SDQ y, de manera general, no han presentado miedo a
la COVID-19. Ademds, han aparecido algunas relaciones esta-
disticamente significativas en algunas variables como la edad,
el grado de autismo, el asociacionismo y el estrés familiar.

Conflicto de interés

Los autores declaran que no existe conflicto de interés
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