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Abstract

The objectives of this study were: 1) Compare the perceived parental stress between a group of parents of children with ASD
and a group of parents of children with typical development. The rest of the objectives are focused on the analysis of the ASD
group.

2) Compare the perceived parental stress between the parents of the ASD children with language and the parents of the ASD
children without language. 3) Analyze the relationship between the perceived parental stress and the child's receptive
linguistic skills. 4) Analyze the relationship between the perceived parental stress and the child's expressive linguistic skills.
The Parenting Stress Index scale (the child domain) was used to evaluate the parental stress. The main results obtained were:
1) Parental stress in the parents of ASD children was higher than in the parents of the children with typical development. 2)
There was no significant difference on the perceived parental stress between the parents of ASD children with and
without language. 3) Parental stress showed a statistically significant relation with some of the evaluated variables, both
receptive and expressive language. Thus, the child’ limitations on language skills were linked to a higher parental stress in the
child domain, particularly the one obtained in the Acceptability subscale, relative to the parental expectations about the child's
capacities. This result is discussed in the context of the importance that our culture gives to the achievement motivation and the
possible connection of this with parental stress.

Key words.: Autism Spectrum Disorder, expressive language, parental stress, receptive language.

Resumen

Los objetivos de este estudio fueron: 1) Comparar el estrés parental percibido entre un grupo de padres de nifios con TEA y un
grupo de padres de nifios de desarrollo tipico. El resto de objetivos se centraron en el andlisis del grupo con TEA. 2)
Comparar el estrés parental percibido entre los padres de nifios TEA con lenguaje y los padres de nifios TEA sin lenguaje.
3) Analizar la relacion entre el estrés parental percibido y las habilidades lingiiisticas receptivas del nifio. 4) Analizar la relacion
entre el estrés parental percibido y las habilidades linglisticas expresivas del nifio. Para evaluar el estrés parental se utilizo
a escala Parenting Stress Index (dominio del nifio). Los principales resultados obtenidos fueron: 1) Un nivel de estrés parental
superior en los padres de nifios TEA que en los padres de nifios de desarrollo tipico. 2) No hubo diferencia
significativa en el nivel de estrés parental percibido entre los padres de nifios TEA con y sin lenguaje. 3) El estrés parental
mostré una relacion estadisticamente significativa con algunas de las variables evaluadas, tanto de lenguaje receptivo como
expresivo. Asi, las limitaciones en las competencias linglisticas del nifio se vincularon con un mayor estrés parental asociado
a las caracteristicas del nifio, y en particular, el obtenido en la subescala de aceptabilidad, relativa a las expectativas parentales
sobre las capacidades del nifio. Se discute este resultado en el marco de la importancia que nuestra cultura otorga a la
consecucion de metas de logro y la posible vinculacion que este hecho podria presentar con el estrés parental.

Palabras clave: Trastorno del Espectro Autista, estrés parental, lenguaje expresivo, lenguaje receptivo.
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El modelo tedrico del estrés de Folkman y Lazarus (1985) propone que el estrés resulta de la interaccion entre un
individuo y su entorno. Cuando las demandas del entorno desbordan los recursos de la persona para afrontarlas se
invierten mecanismos de adaptacién para restaurar el funcionamiento. Si éstos no pueden cubrir las exigencias, aparece
como resultado el estrés. Segln Deater-Deckard (1998), el estrés parental es la experiencia de malestar que resulta de las
demandas asociadas al rol de la paternidad.

Numerosas investigaciones indican que el estrés de los padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista
(TEA) es superior al de los padres de nifios con desarrollo tipico (Dumas, Wolf, Fisman y Culligan, 1991; véase el
metaandlisis de Hayes y Watson, 2013). Es importante estudiar los factores asociados al estrés de los padres de nifios con
TEA, y como estos evolucionan, para ayudar a las familias a afrontar los desafios que conlleva la crianza, ampliar el
conocimiento de los padres sobre las experiencias con sus hijos y contribuir a mejorar los objetivos de la intervencion y la
prevencion (Davis y Carter, 2008).

Muchos de los estudios recientes relacionan las caracteristicas individuales de los nifios con TEA con el estrés de
los padres. Algunas de las variables méds estudiadas han sido el grado o severidad de la discapacidad del nifio (Benson,
2006; Ingersoll y Hambrick, 2011), la discapacidad cognitiva (Baker-Ericzen, Brookman-Frazee y Stahmer, 2005), los déficits
sociales (Davis y Carter 2008), los problemas emocionales (Lecavalier, Leone y Wiltz, 2006; Davis y Carter, 2008) y las
habilidades lingtisticas (Bebko, Konstantareas y Springer, 1987).

El desarrollo del lenguaje es uno de los hitos mas importantes de la infancia que, ademas, permite el desarrollo de
otras dreas como la cognitiva o la social, y es unindicador de buen prondstico (Mahwood, Howlin, y Rutter, 2000). Suele
desarrollarse espontaneamente en los nifios con un desarrollo tipico, en cambio en algunos trastornos del desarrollo, como el
TEA, esto no ocurre por igual (Eigsti, De Marchena, Schuh y Kelley, 2011).

Los nifios con TEA manifiestan niveles inferiores de lenguaje, tanto comprensivo como receptivo, que 10s nifios con
desarrollo tipico. Siguiendo un patron inverso al del desarrollo tipico, es decir, suelen tener mayores dificultades en
comprension que en produccion (Hudry et al. 2010; Weismer, Lord y Esler, 2010). En los casos en los que se observa un nivel
elevado de lenguaje expresivo suele ser debido a ecolalias o a la reproduccion de lenguaje memorizado (Maljaars, Noens, Scholte
y van Berckelaer-Onnes, 2012).

El déficit en habilidades de comunicacion estd asociado a problemas de conducta (Matson y Tessa, 2008). En
particular, la capacidad de comunicacion receptiva parece desempefiar un papel méds importante en la determinacion de los
resultados a nivel conductual y funcional en los nifios con TEA, que las habilidades linglisticas estructurales (es decir,
los aspectos mas formales del lenguaje como el vocabulario o la gramatica) (Paul, 2005; Park, Yelland, Taffe y Gray, 2012).

Como ya se ha comentado, el lenguaje expresivo en los nifios con TEA suele ser un lenguaje inusual con patrones de
comunicacion como habla estereotipada, comportamientos ritualisticos, etc. Estas caracteristicas pueden generar estrés o tension
en los padres o cuidadores cuando se dan en contextos en l0s que otras personas no entienden o pueden malinterpretar
este tipo de conductas (Estes et al., 2009; Tomanik, Harris & Hawkins, 2004).

Bebko et al. (1987) realizd uno de los primeros estudios en que relacionaba la comunicacion del nifio con el
gstrés parental. Los padres y médicos estaban de acuerdo en que las dificultades de comunicacion, habilidades cognitivas y
problemas de relacién social de los nifios, eran los sintomas que mas estresaban a los padres. Sin embargo, en el estudio de
Davis y Carter (2008), el funcionamiento cognitivo y verbal del nifio no aparecieron como predictores significativos del estrés
parental. Atribuyeron estos resultados a la edad media de su muestra (27 meses).

Por todo esto, planteamos |0s siguientes objetivos para nuestro trabajo:

1)  Comparar el estrés parental entre padres de nifios con TEA y padres de nifios sin diagnéstico clinico.

2)  Comparar el estrés parental entre padres de nifios con TEA con y sin lenguaje.

3)  Estudiar la relacion entre el nivel de lenguaje receptivo de los nifios con TEA y el estrés parental (concretamente,
entre las diferentes pruebas de lenguaje receptivo y las subescalas del “Dominio del nifio” del cuestionario PSI).

4)  Estudiar la relacién entre el nivel de lenguaje expresivo de los nifios con TEA y el estrés parental (concretamente,
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“entre las diferentes pruebas de lenguaje expresivo y las subescalas del “Dominio del nifio” del cuestionario PSI).
METODOLOGIA
Parlicipantes

En el presente estudio participaron un total de 87 nifios, junto con sus progenitores, que fueron divididos en
diferentes grupos. Para el objetivo 1 se form¢ un grupo de comparacién compuesto por los padres de 41 alumnos sin
diagnostico y un segundo grupo compuesto por los padres de 46 nifios con diagndstico clinico de TEA. Todos los nifios con
TEA habian sido diagnosticados por los Servicios de Neuropediatria de los Hospitales piblicos de la Provincia de Valencia.
Ademads, se comprob6 que cumplian los criterios diagnosticos del “Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders”
(DSM-IV-TR). Todos ellos estaban escolarizados en aulas de Comunicacion y Lenguaje (CyL) de la provincia de Valencia,
integradas en centros educativos publicos ordinarios. Los nifios seleccionados para el grupo de comparacion pertenecian a
los mismos colegios y estaban igualados en Cl manipulativo y edad cronoldgica con los nifios con diagnéstico TEA, no
apareciendo diferencias estadisticamente significativas entre ambos grupos en edad cronoldgica (t (85)= -1,35; p=,179),
género (t (75) = -1,10; p=,271) ni Cl manipulativo (t (85) = -0,86; p=,391). De los 46 sujetos con TEA, el 94,2% eran nifios y
tan solo un 5,8% eran nifias, lo cual es atribuido a la mayor frecuencia de este trastorno en varones. Los padres de los nifios
del grupo TEA tenian una media de edad de 38,8 afios y los del grupo de comparacién, de 39,73 afios (ver Tabla 1).

Tabla 1. Estadisticos descriptivos de los diferentes grupos (Género, edad cronoldgica, Cl manipulativo y puntuacién media del
PSlenel “Dominio del nifio”).

Control TEAtotal TEA conlenguaje TEAsin lenguaje
N 41 46 37 9
Nifas 8 5 4 1
Nifios 33 4 33 8
Edad cronoldgica: (o) 6,3(1,21) 5,9(1,12) 6,08(1,13) 5,59(1,01)
Cl (Raven): (o) 100(17,60) 97(20,90) 100(19,9) 83(19,80)
PD Dominio del nifio: (o) 94,39(20,50) 133,6(28,40) 130(28,90) 148,3(18,50)

Para el objetivo 2 participaron los 46 padres de los nifios con TEA, que fueron distribuidos en dos grupos: un
grupo de padres de nifios TEA con lenguaje y un grupo de padres con nifios TEA sin lenguaje. Un 80,4% de los nifios tenian
lenguaje expresivo y comprensivo, y un 19,6% de los sujetos no tenian lenguaje 0 su lenguaje era practicamente inexistente.
Se comprobd que no existian diferencias entre estos dos grupos de nifios en género (t (44) = 0,02; p=980) ni en edad

cronoldgica (t (44) =-1,18; p=241), pero si en Cl manipulativo (t (44) =2,38; p = ,022).

Para los objetivos 3 y 4 solo participaron los sujetos el grupo TEA con lenguaje, debido a que al grupo de nifios TEA
sin lenguaje no se les pudo aplicar algunas de las pruebas que se utilizaron en este estudio, por una falta de comprension de las
mismas.

Procedimiento

Se citd a los padres a una entrevista en la que fueron atendidos por la psicdloga escolar, donde se les explic el
proposito del estudio. Los padres dieron su conformidad por escrito y respondieron al inventario de desarrollo Batelle y al
cuestionario Parenting Stress Index.

Se administrd a los nifios - de forma individual, en un aula libre de ruidos y a lo largo de ocho sesiones- las
siguientes pruebas: Test de Matrices Progresivas de Raven Color, Test de Vocabulario en Imdgenes Peabody, Prueba de
Discriminacion Fonoldgica (propia), Subtest Nombres del WPPSI-III, Subtest Adivinanzas del WPPSI- 1ll, Subtest Comprensidn
de Instrucciones de la NEPSY-II y Subtest Expresion verbal del ITPA.

Instrumentos

Test ae Matrices Progresivas ae Raven Color (Raven, 1996). Prugba no-verbal, con 36 items, que evalla la
capacidad deductiva y el factor %" de la inteligencia general. Permite obtener el Cl manipulativo de nifios de entre 4 y 9 afios.
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Farenting Stress Index (PS/) (Abidin, 1995; traduccion de Grau, 2007). Se trata de una medida estandarizada
disefiada para evaluar el estrés parental en forma de autoinforme, mediante una escala de tipo Likert. Puede aplicarse en padres
con nifios de hasta 12 afios (Hayes y Watson, 2013), aunque frecuentemente es utilizado en padres con hijos con
discapacidad de cualquier edad (Hastings, Daley, Burns y Beck, 2006). El PSI permite medir el estrés parental percibido en dos
dominios por separado: el dominio de los padres y el dominio del nifio. Para este trabajo se ha utilizado el Dominio del
Nifio, este hace referencia a las caracteristicas del nifio que dificultan su crianza. Estd formado por 37 items que se dividen
en 6 subescalas: Distraibilidad/Hiperactividad (conductas asociadas al TDAH), Humor (estado animico negativo del nifio),
Demandas del nifio (exigencias y dificultades del nifio), Reforzamiento del padre (sentimiento de ser recompensado por su
hijo), Adaptabilidad (a cambios y transiciones); y Aceptabilidad (expectativas de los padres sobre las caracteristicas fisicas,
intelectuales y/o emocionales del nifio).

Peabody Picture Vocabulary Test (PPYT) (Dunn, Dunn y Arribas, 2006). Nos ofrece una medida de vocabulario
receptivo del nifio. No precisa lenguaje expresivo. Permite obtener varios indicadores, de los cuales hemos utilizado el Cl verbal.

Prueba de Discriminacion fonoldgica. Fue elaborada expresamente para este trabajo, con el fin de evaluar la
discriminacién fonoldgica en el nifio. Se presentan 10 items, cada uno de los cuales consta de dos imagenes cuyos nombres
son fonolégicamente similares (por ejemplo: rama-rana). El evaluador debe decir en voz alta la palabra seleccionada, sin
que el nifio le lea los labios. El nifio debe sefialar la correcta. La variable utilizada fue el nimero de aciertos.

El Subtest Nombres de la WPPSI-lIl (Wechsler, 2009). Evalia el vocabulario expresivo del nifio, la recuperacion
de las palabras adecuadas de la MLP y la asociacion de los estimulos visuales con el lenguaje.

El Subtest Adivinanzas de la WPPSI-IIl (Wechsler, 2009). Evaltia el acceso a la informacién verbal almacenada en
la MLP vy, en particular, el razonamiento verbal, puesto que el nifio debe inferir una serie de conceptos a partir de las pistas
verbales que se le van proporcionando.

El subtest Comprension de Instrucciones de la NEPSY-Il (Korkman, Kirk y Kemp, 2007). Evalla la capacidad
de procesar y responder a instrucciones orales de complejidad sintdctica creciente.

El subtest Expresidn verbal del ITPA (Kirk, McCarthy y Kirk, 2004). Evalta la fluidez verbal libre (con clave semantica)
y el acceso al léxico almacenado en la MLP.

El /nventario del desarrollo Battelle (BDI) (Newborg, Stock y Wnek, 1984; adaptacién espafiola de De la Cruz
y Gonzdlez, 1996). Se trata de una escala para evaluar el nivel de desarrollo evolutivo del nifio en diversas dreas, de las
cuales se ha utilizado, para este trabajo, el drea de Comunicacion, que consta de 18 items, y que evalia la comunicacion
en su vertiente receptiva (9 items) y expresiva (9 items).
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RESULTADOS

Los andlisis estadisticos fueron realizados mediante el paquete SPSS Siatistics

Objetivo 1.- La comparacion de las puntuaciones del PSI “Dominio del nifio” entre los padres de nifios con y sin TEA (ver
figura 1) revelo diferencias estadisticamente significativas (¢ (85) =/,36; p=,000; d= 7,59 entre ambos grupos de padres.
Objetivo 2.- La comparacion de las puntuaciones del PSI “Dominio del nifio” entre los padres de nifios con TEA
con y sin lenguaje, se llevé a cabo utilizando el Cl manipulativo como covariable. A pesar de que las puntuaciones medias
de las subescalas del PSI fueron superiores en el grupo de padres de nifios con TEA sin lenguaje que en el grupo de
padres de nifios con TEA con lenguaje (ver figura 1), estas diferencias no fueron estadisticamente significativas (£/7 43)=7, 75,

0=288)

Control = TEAtotal - TEAconlenguaje | TEAsinlenguaje g
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Figura 1. Puntuacion directa media de los padres en el “Dominio del nifio” del PSI en los diferentes grupos.

Objetivo 3.- Como muestra la tabla 2, los resultados mostraron correlaciones estadisticamente significativas entre las
puntuaciones obtenidas en el PSI Dominio del nifio con tres de las pruebas utilizadas para evaluar el lenguaje receptivo: Adivinanzas,
vocabulario receptivo (Peabody) y comunicacion drea receptiva (Batelle). A menor habilidad linglistica receptiva, mayor estrés

parental.
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Tabla 2. Correlaciones entre las subescalas del PSI en el dominio del nifio y las pruebas de lenguaje receptivo.

Comprensién  Discriminacion Adivinanzas  Peabody Battelle
instrucciones  fonoldgica (WPPSI-III) (comunicacién,
(NEPSY-II) area receptiva)
PSI "Dominio del -0,29 -0,08 -0,35* -0,39* -0,40*
nifio” puntuacién
global
Distraibilidad/ r -0,09 -0,01 -0,24 -0,32* -0,35*
Hiperactividad
Adaptabilidad r -0,23 -0,11 -0,39* -0,35* -0,31
Reforzamiento r -0,06 -0,19 -0,27 -0,37* -0,30
padre
Demandas nifio r -0,10 -0,05 -0,23 -0,26 -0,47**
Estadoanimico r 0,03 -0,01 -0,23 -0,24 -0,28
negativo
Aceptabilidad r -0,29 -0,28 -0,42** -0,41** -0,38*

*La corelacion es etadisticamente significativa al nivel ,05
**La correlacion es estadisticamente significativa al nivel ,01.

Tabla 3. Correlaciones entre las subescalas del PSI en el dominio del nifio y las pruebas de lenguaje expresivo.

Battelle Nombres Expresidnverbal

(comunicacilén, WPSSI-IIl) (ITPA)

drea expresiva)
PSI“Dominio del nifio”Puntuacién global ' -0,35* -0,08 -0,36*
Distraibilidad/Hiperactividad r -0,38* -0,01 -0,16
Adaptabilidad ' -0,36* -0,19 -0,38*
Reforzamiento padre ' -0,25 -0,08 -0,27
Demandas del nifio r -0,34* 0,06 -0,29
Estado animico negativo ' -0,25 -0,05 -0,26
Aceptabilidad ' -0,35* -0,09 -0,38*

*La correlacion es estadisticamente significativa al nivel ,05.
**La correlacion es estadisticamente significativa al nivel ,01.
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Objetivo 4.- Como muestra la tabla 3, los resultados mostraron correlaciones estadisticamente significativas entre las
puntuaciones obtenidas en el PSI Dominio del nifio con dos de las pruebas utilizadas para evaluar el lenguaje expresivo: Expresion
verbal (ITPA) y comunicacion drea expresiva (Batelle). A menor habilidad linglistica expresiva, mayor estrés parental.

DISCUSION

En el presente estudio, el estrés parental relacionado con las caracteristicas del nifio fue superior en los padres
de nifios con TEA que en los padres de nifios de desarrollo tipico. Estos resultados apoyan los resultados de
investigaciones anteriores tales como por ejemplo, Dumas, et al. (1991) y Estes, et al. (2009). Dentro del grupo de nifios con TEA,
los padres de nifios sin lenguaje presentaron puntuaciones medias en el PSI superiores al grupo de padres de nifios con lenguaje,
pero no llegaron a ser estadisticamente significativas. Esto podria deberse al pequefio tamafio de la muestra enel caso del grupo
de nifios con TEA sin lenguaje (solo 9). Es posible que con una muestra mayor en este grupo, las diferencias hubieran
alcanzado el nivel de significacion.

En el caso del grupo de nifios con TEA con lenguaje, el estudio de la relacion entre el estrés parental (en el
dominio del nifio) y las habilidades linglisticas del nifio nos revela que diversas competencias lingiiisticas, tanto receptivas
COmO expresivas, parecen asociarse al estrés parental relativo a las caracteristicas del nifio. Entre las competencias
receptivas asociadas al estrés parental aparecen el vocabulario receptivo (evaluado mediante el test Peabody), el razonamiento
verbal que implica el mangjo de informacion almacenada en la MLP (evaluado mediante la prueba Adivinanzas), y el nivel de
desarrollo evolutivo del nifio en el drea de comunicacion receptiva (evaluado mediante la escala Battelle). Entre las competencias
expresivas asociadas al estrés parental aparecen la fluidez verbal libre (con clave semantica), que implica el acceso al Iéxico
almacenado en la MLP (evaluado mediante la prueba Expresién verbal), y el nivel de desarrollo evolutivo del nifio en el drea
de comunicacion expresiva (evaluado mediante la escala Battellg).

Los datos nos indican, por tanto, que cuanto mas limitadas son las competencias lingiiisticas del nifio -evaluadas en este
estudio- que implican el acceso al Iéxico almacenado en la MLP y cuanto mas bajo es su nivel de desarrollo evolutivo en el drea
comunicativa, mayor es el estrés parental relativo a las caracteristicas del nifio, tanto globalmente como en particular, en la subescala de
Aceptabilidad. Esta subescala mide el estrés parental en funcion de las expectativas sobre las caracteristicas fisicas, intelectuales y/o
emocionales del nifio. Asf, peores habilidades lingiiisticas en el nifio Se asocian con un mayor estrés parental derivado de las expectativas
sobre las capacidades del nifio.

En definitiva, las limitaciones en el funcionamiento verbal del nifio estarian vinculadas a una percepcion por parte de los
padres de que las cualidades de su hijo no se ajustan a sus expectativas. Desde un punto de vista social y cultural, este resultado es muy
acorde con la importancia que en nuestra sociedad se le otorga a las competencias y 10s logros individuales. En nuestro entorno cultural,
interiorizamos diversos motivos sociales desde la infancia, entre ellos el motivo de logro, de manera que en muchos casos, aquellos
padres que perciben que sus hijos no alcanzan las metas de logro que socialmente se consideran importantes, pueden experimentar
elevados niveles de estrés e incluso llegar a experimentar ansiedad y frustracion.

Los resultados sobre la relacion entre estrés parental y habilidades linguisticas que hemos obtenido en el presente estudio
van en la linea de los resultados obtenidos por Bebko et al. (1987), pero no con los obtenidos por Davis y Carter (2008), aunque en el
caso de estos Gltimos la corta edad de los sujetos de la muestra podria justificar que el funcionamiento verbal del nifio no constituyera un
predictor significativo del estrés parental. No obstante, los resultados que hemos obtenido en el grupo de padres de nifios con TEA son
exclusivamente correlaciénales, por lo que serfa necesario analizar estas relaciones con mayor profundidad para poder realizar
predicciones de unas variables sobre otras. El analisis de la relacion entre el estrés parental y las habilidades linglisticas en nifios con
TEA requiere, por tanto, mayor investigacion.
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